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ÚVOD 
 
Vystudovala jsem Stední zdravotnickou školu v Hradci Králové a nyní jsem 
studentkou prezenní formy bakaláského programu Ošetovatelství. Nikdy jsem zatím 
nepracovala v žádném léebném zaízení. S hospitalizovanými pacienty se setkávám pouze 
v rámci praxe, která je souástí studia. Tuto praxi jsem, jak na zdravotnické škole, tak i nyní, 
vykonávala nkolikrát na oddlení Vtších dtí II. patro na Dtské klinice ve Fakultní 
nemocnici v Hradci Králové, kam jsou pijímáni i nemocní s cystickou fibrózou. Setkávala 
jsem se pevážn s dtmi s cystickou fibrózou, které nyní postupn dospívají. Díky 
prodlužování délky života pibývá jak na dtské klinice, tak i na plicní klinice poet takto 
nemocných dosplých pacient.  
Složitou otázkou u tchto pacient je kvalita jejich života. Díky stále kvalitnjší péi  
se dožívají vyššího vku a otevírají se jim v život další možnosti. I proto je dležité,  
pro se tomuto tématu vnovat. Ve své bakaláské práci se chci zamit na kvalitu života 
dospívajících i dosplých nemocných s cystickou fibrózou. Napíklad chci zjistit,  
jak se nemocní s touto tžkou a zatím nevyléitelnou nemocí dokáží zale	ovat mezi 
dosplé, jak se jim daí odpoutat od rodiny i bojovat se stále málo informovanou veejností. 
Zajímá mne jak zvládají pirozené instinkty a tužby, které s pibývajícím vkem zákonit 
picházejí. 
Mým cílem je piblížit nejen to, co nemoc cystická fibróza je, ale také pocity, pání  
a problémy nkolika takto nemocných lidí rodinám i pátelm, laikm i odborníkm, kteí  
se s tmito lidmi a
 vdom i nevdom setkávají a pozitivn i negativn vstupují do jejich 
život. 
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Cíle teoretické ásti: 
 
1. Popsat a analyzovat nemoc cystická fibróza s oporou o dostupnou literaturu. 
2. Charakterizovat sociální souvislosti tohoto onemocnní a pomoc, kterou spolenost tmto   
lidem poskytuje. Informovat o sociálním zázemí, CF centrech a organizacích. 
3. Charakterizovat ošetovatelskou a psychologickou péi poskytovanou tmto nemocným 
zdravotními sestrami. 
4. Charakterizovat pojmy kvalita života, kvalita života související se zdravím a nemocí. 
5. Charakterizovat souasné poznatky o kvalit života nemocných s cystickou fibrózou. 
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I. TEORETICKÁ ÁST 
 Teoretická ást je azena dle tlesných systém a další problematiky, není 
rozdlována podle inností vykonávaných lékaským a nelékaským personálem. 
 
1  Cystická fibróza 
 
1.1 Co je cystická fibróza 
 
Cystická fibróza dále (CF) je závažné vrozené onemocnní. Je oznaována  
jako autozomáln recesivní choroba. Velmi závažné patologické zmny jsou lokalizovány 
v dýchacích cestách dále (DC), plicích a pankreatu, dále  postihuje i ostatní ásti 
gastrointestinálního systému, pohlavní žlázy, kži a vzácn také srdce.  
Projevuje se opakovanými infekcemi DC, neprospíváním, vysokým obsahem solí v potu  
a u dosplých muž se mže projevovat i neplodností. 
CF je nejastjší smrtelnou geneticky podmínnou chorobou. Ale nové lékaské poznatky, 
vasná diagnostika a moderní léba zmnily prognózu nemoci i kvalitu života nemocných. 
(Jakubec, 2006) 
 
1.1.1 Historie  
Charakteristické píznaky CF byly popisovány již ve stedovku. Dle souasných  
poznatk genetiky, ást dosud známých mutací vznikla v období ped 50ti tisíci lety.  
Do 17. století jsou datovány lidové popvky, ve kterých se zpívá o tom, že dít jehož pot 
chutná slan, je oarované a brzy zeme. 
„Dležitým mezníkem v historii CF je objev potní anomálie. V dob, kdy neexistovala 
klimatizace, se stávalo, že v období horka se nkteré dti dostávaly do stavu tžké 
dehydratace a obhového šoku. Ukázalo se, že nemocní s CF jsou velmi citliví na horké 
podnebí.“ (Vávrová a kolektiv, 2006, s. 18). Také se zjistilo, že tyto dti se nepotí víc  
než zdravé, ale že jejich pot obsahuje mnohem více solí. Velkým pínosem pro diagnostiku 
byl objev vysoké koncentrace solí, pedevším chlorid v potu. Prostednictvím potního testu 
bylo snadnjší rozpoznávaní nemoci a bylo možné odhalovat i její mén typické formy.  
V roce 1976 bylo vypracováno první komplexní léebné schéma, po jehož zavedení do praxe  
se prognóza nemocných výrazn zlepšila. 
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Významným pokrokem bylo odhalení genu CF v roce 1989. Došlo tak k piblížení poznání 
podstaty nemoci a možnosti její úinné léby. Naskytla se myšlenka léit CF pomocí genové 
terapie. (Vávrová a kolektiv,1999, 2006) 
 
1.1.2 Výskyt 
CF je považována za nejastjší závažné autozomáln recesivní onemocnní  
u evropských populací. Údaje o jejím výskytu jsou však znan odlišné. Obecn je udáván 
výskyt jednoho dítte na 2 500–4 500 novorozenc. Na základ výzkum byla u nás 
stanovena incidence 1 : 2 736 novorozenc. Z toho vyplývá, že každý 26. jedinec je zdravým 
nosiem CF a každé 676. manželství mohou tvoit dva nosii, u kterých existuje 25% riziko, 
že budou mít nemocné dít. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
Dle zahraniního serveru byla v roce 2005 v USA oekávaná doba pežití 36,5 let. 
V eské republice (R) doposud nevznikl oficiální registr, shromažující údaje o této 
nemoci. Probíhají pípravy pro jeho vznik. 
 
1.2 Podstata onemocnní 
 
1.2.1 Patogeneze 
„Píinou onemocnní je mutace genu pro transmembránový regulátor vodivosti 
(CFTR gene), který je uložen na dlouhém raménku 7. chromozomu (lokus 7q31.2). Tento 
gen je odpovdný za tvorbu proteinu CFTR.“ (Jakubec, 2006, s. 7) 
Dle Jakubce bylo do roku 2006  popsáno pes 1350 mutací CFTR genu. Tyto mutace byly 
rozdleny do 5ti tíd podle mechanismu poškození struktury nebo–li podle funkce CFTR. 
Pozdji byly doplnny o další dv tídy. (viz tab. 1) 
 
Tab. 1 – Dlení mutací CFTR genu (Jakubec, 2006, s. 7) 
 
tída typ poruchy 
I. tída tvorba defektního CFTR 
II. tída porušená maturace CFTR 
III. tída porucha regulace CFTR 
IV. tída defektní prchod iont CFTR 
V. tída snížená tvorba normálního CFTR 
VI. tída ztráta regulace dalších iontových kanál 
VII. tída snížená stabilita pln funkního CFTR 
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„Existují i mutace, u kterých není znám mechanismus jejich psobení na strukturu, event. funkci CFTR. Mutace 
I.–III. tídy jsou spojeny s pankreatickou insuficiencí a asnjší mortalitou. Zatímco mutace IV.-VII. tídy  
se vyskytují astji u atypických, monosymptomatických forem CF a mají rznorodjší klinický prbh.“  
(Jakubec, 2006, s. 7) 
 
Nejastjším typem mutace v R je mutace delta F508. Vyskytuje se u 70,74 % všech 
nemocných CF. Tato mutace je stará asi 50 tisíc let a je oznaována jako „protoevropská 
mutace“. Nejvtší výskyt mutace delta F508 byl zaznamenám v Dánsku u 98% všech 
pacient s CF.  
 „Podstata všech patogenetických zmn není dosud zcela jasná. Pedpokládá se, že bílkovinný produkt genu, 
nazývaný „transmembránový regulátor vodivosti“ (CFTR) je chloridový kanál, lokalizovaný v apikální 
membrán a regulovaný cyklickým adenosin monofosfátem (cAMP). Tento kanál je u CF neprchodný  
pro chloridové ionty. V dsledku impermeability epiteliální membrány se mní složení a fyzikáln-chemické 
vlastnosti hlenu na povrchu sliznic.Hlenový sekret na povrchu epitelu se zahuš
uje, což narušuje normální 
funkci orgán a je píinou vtšiny klinických píznak CF.“ (Vávrová a kolektiv,1999, s. 21) Proto nemohou 
být ve vývodech potních žláz resorbovány chloridy a  ani natrium z primárního sekretu. Výsledkem je vysoká 
koncentrace solí  v potu. 
 
1.2.2 Ddinost 
Informace, která je obsažena v genu, je kódovaná DNA (deoxyribonukleová 
kyselina). DNA je tvoena ze  ty nukleotidových bází, které jsou propojeny a tvoí tak 
dlouhé vlákno. K narušení funkce genu dochází pi zmnách v poadí i pítomnosti/ 
nepítomnosti nukleotidových bází DNA. 
V roce 1989 byl objeven CFTR gen, který se nachází na dlouhém raménku chromozomu 
7q32. (Vávrová a kolektiv,1999) 
„Geny se ddí po dvojicích, piemž jeden len této dvojice se nazývá alela, paternálního  
a maternálního pvodu. Jedinec postižený CF zddil tak mutace od obou rodi.  
U rodi nemutovaná alela vyváží svou aktivitou nedostatenou funkci mutované alely,  
a proto se u nich CF neprojeví. Rodie jsou nosii mutace genu pro CF nebo také 
„heterozygoty“. Mutace genu jsou penášeny podle Mendelových zákon 
 – autozomáln recesivním zpsobem. Pro takovýto pár existuje 25% riziko narození dítte 
postiženého CF, v 50% budou jejich dti nepostiženými nosii mutace CFTR genu, v 25% 
nezddí potomek ani jednu mutaci od svých rodi. Riziko nosiství mutace genu pro CF 
významn stoupá, jestliže se v píbuzenstvu CF již u nkoho vyskytla.“ (viz obr. 1) (Vávrová  
a kolektiv,1999, s. 21)   
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1.3 Diagnostika 
 
Je nutné, aby diagnóza CF byla stanovena v co nejkratší dob a s nejvyšší možnou 
spolehlivostí. 
 
1.3.1 Screening 
Snaha o vasnou diagnostiku CF vedla k vyzkoušení ady screeningových metod. 
Žádná metoda se zatím úpln neosvdila. 
Na podezení na CF mže upozornit ultrazvukové vyšetení plodu mezi 17.–20. týdnem 
thotenství, kdy je v krajin bišní prokazována zvýšená echogenita, která svdí pro 
mekoniový ileus. Zde je nutná následná indikace gynekologa ke genetickému vyšetení. 
Dalším typickým znakem je, že si matky všimnou nápadn slané chuti potu svého dítte. 
(Vávrová a kolektiv,1999) 
Screenning u CF je dvojího typu, novorozenecký a antenatální.  
Novorozenecký screening 
Vávrová uvádí dle zahraniních autor, že cílem novorozeneckého screeningu je co nejasnjší odkrytí nemoci. 
Nejastji užívaným testem je vyšetení koncetrace IRT. U novorozenc s CF bývá hladina IRT ve srovnání  
se zdravými novorozenci zvýšena > 60 g/l. Test je provádn ze suché kapky krve, která je u nás odebírána 
mezi 72.–96. hodinou života novorozencm nap. k vyšetení fenylketonurie, hypotyreózy a jiných vrozených 
vad. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
Antenatální screening 
Antenatální screening má za cíl odhalení rizikových pár nosi a jejich varování ped možností narození 
nemocného dítte. Myšlenkou konsenzu amerického  Národního ústavu zdraví USA (NIH) je provádt 
vyšetení, prevence, další sledování a intervence, všem párm plánující thotenství, thotným  
i tm, kteí hledají prenatální péi. Standardn se vyšetení provádí v rizikových rodinách, u všech dosplých 
len širší rodiny a u partner nemocných s CF. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
 
1.3.2. Klinické podezení 
Klinické podezení tvoí základ pro stanovení diagnózy. Nález jednoho nebo více 
klinických píznak mže svdit pro možnost diagnózy CF. Klinické píznaky upozor	ující 
na diagnózu CF jsou znázornny na obr. 2. 
 
Klinické píznaky se liší v jednotlivých vkových obdobích. 
 
  V novorozeneckém období bývá nejtypitjší známkou mekoniový ileus, který se nachází u 10-20%  
všech novorozenc s CF. Bhem 24–48 hodin se po narození objevuje zvracení s pímsí žlui, nafouknutí 
bíška a pozdní odchod mekonia. Dalšími píznaky CF mže být protrahovaný novorozenecký icterus 
(žloutenka), zpsobený cholestázou (mstnáním žlui) a projevy malnutrice. (Jakubec, 2006) 
  V batolecím období a u vtších dtí patí mezi respiraní píznaky CF chronické onemocnní 
dýchacích cest a vedlejších dutin nosních. Pozornost by ml vzbudit opakovaný kašel s produkcí sputa, 
hvízdáním a zatahováním, a také výskyt palikovitých prst. Mezi gastrointestinální píznaky v tchto obdobích 
patí neprospívání a steatorea. V batolecím období se mže CF projevit prolapsem rekta a u vtších dtí mže 
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dojít k DIOS (syndrom distální stevní obstrukce). Dalšími gastrointestinálními píznaky mohou být opakované 
pankreatitidy a cirhóza jater. 
  Mezi píznaky CF v období adolescence a dospívání mže patit chronická sinusitida, respiraní 
obtíže, píznaky pankreatické insuficience nebo i vysoká koncentrace elektrolyt v potu. Pozornost by mla 
vzbudit i každá obstruktivní i neobstruktivní azoospermie. (Vávrová a kolektiv,1999) 
 
1.3.3 Laboratorní vyšetení 
Laboratorní vyšetení jsou dležitou souástí diagnostiky CF. V souasné dob  
jsou využívány ti významné  metody: potní test, molekulárn genetické vyšetení  
a transepiteliální rozdíl potenciál. 
 Potní test 
„Potní test spoívá ve stimulaci pocení pilokarpinovou iontoforézou, ve sbru potu a v kvantitativním stanovení 
koncentrace chlorid.“ (Vávrová a kolektiv, 2006, s. 69)   
Potní test lze provést i ambulantn. 
Pi provádní potního testu je teba respektovat standardní provedení. Elektrody musí být dostaten velké, 
dostaten podložené mulem, aby nedošlo k popálení. Test se provádí na volnární ploše pedloktí pravé paže. 
Elektrody se nikdy neumis
ují na hlavu nebo na hrudník.  (viz obr. 3) 
Minimální množství potu, které je potebné k tomuto vyšetení je 100 mg. Normální koncentrace chlorid 
v potu je bžn v rozmezí mezi 10–30 mmol/l potu, u CF jsou hodnoty nad 60 mmol/l.  
Potní test se opakuje vždy v pípad jeho pozitivity, u hraniních hodnot koncentrace chlorid  
a v pípad, kdy klinický prbh nemoci neodpovídá diagnóze.  
Tyto informace se opírají o (Vávrová a kolektiv, 1999, 2006), (Jakubec, 2006). 
 
Molekulárn genetické vyšetení 
Pro molekulárn genetické vyšetení je nezbytné získat lidské bu	ky pro izolaci DNA. Genetický test  
se provádí nejastji z leukocyt obsažených v žilní krvi, z bunk plodové vody i jiných bunk lovka, 
z kterých se dá izolovat DNA. Není možné provést toto vyšetení z krevní plasmy. Mutace v CFTR genu jsou 
urovány bu pímou nebo nepímou metodou, pomocí tzv. genových marker, které jsou v tsné blízkosti 
k mutovanému genu a nebo v genu samotném. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
 Geneticky by mli být vyšeteni i rodie, sourozenci a pokrevní píbuzní nemocných s CF. Genetické vyšetení 
se mže použít i v rámci prenatální a preimplantaní diagnostiky. Prenatální vyšetení  
se provádí mezi 11.–15. týdnem gravidity z bunk plodové vody nebo placenty. U preimplantaní diagnostiky 
se odbírají 1–2 bu	ky z 6–8 bunného embrya, které se posléze geneticky vyšetují. Do dlohy  
se pak implantují pouze embrya s negativním nálezem mutace CFTR genu. (Jakubec, 2006) 
 
 Transepiteliální rozdíl potenciál 
„Jeho hodnota je dána složením tekutin na povrchu sliznic, za kterou odpovídá aktivní transport iont natria  
a chlorid pes bunné membrány. Mí se rozdíl potenciál mezi mící elektrodou v nose (pod dolní nosní 
skoepou) a referenní elektrodou, uloženou subkutánn v oblasti horní tetiny paže po podání isoproterenolu  
a amiloridu. Vyšetení se provádí na nosní nebo novji na rektální sliznici. Normální hodnoty jsou 0 až –30 mV, 
u pacient s CF je hodnota snížena na -34 až -60mV. “ (Jakubec, 2006, s. 12-13) 
 
1.4. Postižení respiraního ústrojí 
 
Nemocní s CF mají prakticky vždy pítomno postižení dýchacího ústrojí (DÚ). Toto 
postižení se však mže projevit kdykoliv v prbhu života, od narození až po dosplost. 
Píznaky nemoci a jejich závažnost se u jednotlivých nemocných liší. 
Postižení respiraního ústrojí uruje prbh a prognózu nemoci a odborná literatura udává,  
že zodpovídá za 90 % úmrtí na toto onemocnní. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
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1.4.1 Patofyziologie plicních zmn 
„Základní defekt CF spoívá v porušené funkci genu CFTR, která vyvolává kaskádu 
patofyziologických jev vedoucích k progresivnímu onemocnní dýchacích cest.“ (Vávrová 
a kolektiv, 2006, s.185) 
Dle Vávrové a kolektivu autor „je velmi pravdpodobné, že porucha CFTR vede k zahuštní hlenu  
se všemi dsledky. CFTR se na zvýšené viskoelasticit sekret podílí pravdpodobn i poruchou v  tvoení 
disulfidických vazeb hlenu a defektem acidifikace intracelulárních organel. Zdá se velmi pravdpodobné,  
že v dsledku poruchy CFTR genu není perciliární tekutina na povrchu epitelu DC u CF hypotonická  
a schopná baktericidie, jako je tomu u normálních osob, ale isotonická a neschopná zabíjet mikroby. 
Dsledkem abnormální viskozity a zmnného složení sekretu s vysokým obsahem solí, ale i dsledkem 
pímého psobení CFTR genu je porucha mukociliární clearance, nedostatená obrana proti bakteriím  
a následný zánt, jehož produkty pispívají k poškození plicní tkán.“ (Vávrová a kolektiv,1999, s. 43) 
 
Currie uvádí, že „pochody, které se v dýchacích cestách nemocných s CF odehrávají, 
vyjaduje zaarovaný kruh bronchiální obstrukce, infekce a zántu, jehož dsledkem  
je poškození plicní tkán, vznik bronchiektázií a respiraního selhání.“ (Vávrová a kolektiv, 
2006, s.186) 
 
1.4.2 Vyšetovací metody 
 
Mikrobiologické vyšetení sekret dolních dýchacích cest (DDC) 
Bakteriální infekce DDC jsou diagnostikovány pomocí mikroskopických  
a kultivaních vyšetení sekret DDC. Mikrobiologické vyšetení sputa  u nemocných s CF  
je vhodné provádt 1x msín, pi každém zhoršení stavu a po každém peléení antibiotiky 
(ATB). Je dležité, aby získaný sekret byl z DDC a ne z horních dýchacích cest (HDC).  
Sekret z DDC obsahuje > 25 leukocyt. U pacient, kteí nejsou schopni sputum vykašlat,  
se vyšetují výtry z krku a z nosu, hlubší laryngeální výtry nebo sekret  
získaný laryngeálním odsátím. Nejpesnjší je však vyšetení materiálu získaného  
pi bronchoskopickém vyšetení, které se rutinn neprovádí. Dležité je také vybavení 
mikrobiologické laboratoe ke kultivaci takových patogen, jako jsou Stenotrophonas 
maltofilia a Burkholderia cepacia, mykózy a atypická mykobakteria. (Vávrová  
a kolektiv, 1999) 
 
Vyšetení funkce plic 
Nemocní CF mají adu abnormalit funkce plic, mezi nejvýznamnjší patí obstrukce 
DC, která se nejastji  hodnotí podle FEV1. Pro podrobnjší hodnocení  
se v praxi využívá metoda záznamu maximální výdechové kivky „prtok – objem“, 
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oznaována také jako FV kivka nebo MEF kivka. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
„Parametry urované z FV kivky umož	ují posoudit nejen velikost obstrukce, ale také její 
lokalizaci, tzn. zda se nachází v periferních (malých) nebo centrálních (vtších) dýchacích 
cestách. FV kivka umož	uje velmi brzy zjistit poátení mírné formy obstrukce dýchacích 
cest, která obvykle zaíná u tchto pacient v periferních dýchacích cestách. FV kivka 
vyjaduje vztah maximální výdechové rychlosti, tj. proudu vzduchu v litrech/s, k vitální 
kapacit (v litrech) v prbhu usilovného výdechu vitální kapacity.“ (Vávrová  
a kolektiv, 1999, s. 46) 
 
Krevní plyny a acidobazická rovnováha 
„Hypoxemie je pomrn asným ukazatelem progrese obstruktivního onemocnní 
dýchacích cest. asto se objeví pi námaze nebo ve spánku. Je proto teba vyšetovat  
jak zátžový test, tak noní zmny saturace. Dsledkem chronické hypoxemie je plicní 
hypertenze a cor pulmonale. V jejich prevenci je tedy dležité hypoxemii vas odkrýt  
a léit.” (Vávrová a kolektiv, 1999, s. 50) 
 
Zobrazovací metody 
Rtg 
„Rentgenový nález je charakterizován zmnožením bronchovaskulární kresby, 
zvtšením hil. V pokroilejších fázích nemoci se objevují bronchiektázie. Infiltráty  
a atelektázy rzného rozsahu jsou pítomny v kterékoliv fázi nemoci. Charakteristickými 
zmnami na rtg plic jsou hyperinflace a emfyzém plic.” (Vávrová a kolektiv, 1999, s. 50) 
 
HRCT  (poítaová tomografie s vysokou rozlišovací schopností) 
„HRCT je metodou citlivjší, která odkrývá strukturální zmny asnji a umož	uje 
dobe sledovat jejich progresi. Lze jí odhalit ztluštní stny bronch ješt díve, 
než se vyvinou bronchiektazie.“ (Vávrová a kolektiv, 1999, s. 50) 
 
Scintigrafie 
„Ventilaní a perfusní scintigrafie jsou indikovány zejména ped transplantací plic.” 
(Vávrová a kolektiv, 1999, s. 50) 
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Bronchoskopie 
Bronchoskopické vyšetení má velký význam pro diagnostické zhodnocení stavu 
bronchiálního stromu a umož	uje také odbr materiálu pímo z místa patologických proces. 
Dále je dležitá pi léebném odstranní komplikací, jako jsou hlenové zátky nebo akutní 
hemoptýza. Bronchoskopie je v diagnostice a léb CF využívána již adu let.  
 
Ukazatelé zántu 
Nemocní s CF vzácn reagují na vzplanutí respiraní infekce zvýšením tlesné 
teploty. K dležitým ukazatelm patí vyšetení CRP, vyšetení krevního obrazu 
s diferenciálním stanovením, vyšetení sedimentace erytrocyt, elektroforéza bílkovin 
aj. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
 
1.4.3 Klinický obraz respiraního onemocnní 
„Architektura plic je pi narození normální. Ve tech msících života má však  
až 50% nemocných CF urité respiraní píznaky jako tachypnoe, hvízdání, zvýšenou 
dechovou práci i kašel. Píznaky vyvolává exacerbující virová infekce.“ (Vávrová  
a kolektiv, 2006, s. 190) 
 
Klinický obraz respiraních projev CF mže být u jednotlivých nemocných velmi 
individuální. Rzná je jak doba zaátku, tak závažnost píznak. Respiraní projevy 
v prvních letech života mohou být nenápadné a rozvíjet se pozvolna. Pro vtšinu nemocných 
je charakteristické postupné zhoršování píznak, které je zvláš
 nápadné v období puberty. 
  
Jedním z nejastjších píznak bývá kašel. Mže být suchý, dráždivý, ale také produktivní s expektorací 
hlenohnisavého až hnisavého sputa. Nkteré malé dti nejsou schopny hlen vykašlávat, polykají ho a následn 
mohou i zvracet. Jen vzácn bývá kašel doprovázen vysokými teplotami, astjší bývají subfebrilní teploty. 
 
Zrychlené dýchání tachypnoe se mže objevit nkolik dní ped ostatními známkami respiraní infekce.  
Proto se rodim doporuuje, aby dítti zjiš
ovali dechovou frekvenci ve spánku. 
 
Dušnost nebo-li dyspnoe je pocit ztíženého nebo namáhavého dýchání i nedostatku vzduchu.  
U kojenc a malých dtí je posuzována podle známek ztíženého dýchání jako je nap. tachypnoe, zatahování 
nadklíkové jamky a mezižeberních prostor. Nemocní asto dušnost neudávají, ale pi namáhavé innosti  
se vtšinou brzy objeví. V poátcích bývá dušnost námahová pozdji pechází v dušnost klidovou. Dušnost 
mže být doprovázena slyšitelnými pískoty nebo chropy, které jsou vyvolány pohybem hlenu v DC. 
 
Soudkovitý hrudník. Ke zmn tvaru hrudníku dochází pi obstrukci DC. Zvtšuje se pedozadní prmr 
hrudníku a vyvíjí se hrudní kyfóza. (viz obr. 4) 
 
 Mezi další dležité píznaky patí palikovité prsty, které pravdpodobn souvisí s nedostateným 
okysliováním krve. Projevují se rozšíením a ztluštním posledních lánk prst na rukou i nohou  
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a nehty mají tvar hodinového sklíka. (viz obr. 5) Tento píznak se u nkterých nemocných s CF vyvíjí velmi 
asn. Zatímco u jiných onemocnní DC, nap. u astmatu, jsou projevem až velmi tžkého onemocnní. 
Pítomnost palikovitých prst ovšem neznamená vždy pítomnost CF. Vyskytují se i u ady jiných chorob. 
Avšak nepítomnost palikovitých prst diagnózu CF nevyluuje. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
 
1.4.4 Infekce respiraního ústrojí 
Hustý hlen nemocných s CF, který ulpívá v DC, je živnou pdou pro bakterie a viry. 
Proto nemocní s CF trpí opakovanými chronickými respiraními infekcemi, které jsou hlavní 
píinou jejich morbidity a mortality. Krom lokální poruchy imunity v plicích nebývá  
u nemocných s CF prokazován imunodeficit a pacienti nejsou obecn více vnímaví 
k infekcím. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
 
Virové infekce 
Dle Jakubce k nejastjším respiraním virm pati krom viru chipky A a B také 
RSV, parainfluenza, adenoviry a rhinoviry. Virové infekce mohou zhoršovat celkový stav  
a plicní funkce až o 30%. Dále také virové infekce usnad	ují bakteriální kolonizaci DC, 
zvlášt pak kolonizaci bakterií Pseudomonas aeruginosa. Proto je dležité každý rok 
doporuovat nemocným s CF vakcinaci proti chipce. (Jakubec, 2006) 
 
Bakteriální infekce 
Pro CF je typická chronická infekce a kolonizace dýchacích cest uritými 
bakteriálními patogeny. U malých dtí bývá astá chronická infekce Haemophilus influenzae 
a Staphylococcus aureus. Pro CF jsou specifickými bakteriemi Pseudomonas aeruginosa 
(PA) a Burkholderia cepacia (Bcc). V posledních letech zaíná být problémem MRSA, jehož 
prevalence je odhadována až na 17 %. (Jakubec, 2006) 
 
  Pseudomonas aeruginosa (PA) je specifickou bakterií pro CF. Vyskytuje se v zevním prostedí  
a to ve vod - v málo chlorovaných bazénech a víivkách. Dále se vyskytuje v pd kontaminované výkaly lidí 
a zvíat. U nemocných CF vyvolává tžkou chronickou plicní infekci, která se ve velké ásti podílí  
na morbidit a mortalit tchto nemocných. Výskyt infekce roste s vkem, mže se nacházet  
až u 80 % dosplých nemocných CF. V ad center, kde byla zahájena striktní separace pacient s CF dle typu 
kolonizace, klesl výskyt infekce. Což se zdá jako dostatený dkaz pro existující riziko penosu infekce 
mezi nemocnými s CF. Chronická infekce PA je z dlouhodobého hlediska jednoznan odpovdná  
za zhoršování klinického stavu, funkce plic a prognózy nemocných s CF. (Vávrová a kolektiv,1999), (Jakubec, 
2006) 
 
  Burkholderia cepacia komplex (Bcc) je další specifickou bakterií pro CF. Vyskytuje se v zevním 
prostedí v pd. Dle Vávrové a kolektivu autor byl zjištn její rst v nkterých desinfekních a antiseptických 
prostedcích, dále mže pežívat i nkolik let ve vod. Penáší se kapénkovou infekcí. „Rizikové faktory  
pro získání Bcc jsou vyšší vk pacienta, tžké plicní postižení s astými hospitalizacemi, CF diabetes mellitus  
a blízký kontakt s Bcc infekcí. Infekce Bcc redukuje plicní funkce, zvyšuje morbiditu a mortalitu a je nezávislý 
negativní predikátor u CF. Klinicky mže Bcc infekce probíhat ve tyech formách – asymptomatický prbh, 
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pomalé zhoršování klinického stavu, progresivní plicní postižení s recidivujícími exacerbacemi a cepacia 
syndrom.“ (Jakubec, 2006, s. 19) 
Cepacia syndrom probíhá jako rychle progredující pneumonie s vysokými horekami, bakteriémií, splývajícími 
oboustrannými plicními  infiltráty a multiorgánovým selháním.  
 
Ostatní patogeny 
Respiraní infekce u nemocných CF mže zpsobovat ada dalších patogen. Mezi  
n napíklad patí: Str. pneumoniae a Enterobacteriaceae, Klebsiella, Pasteurella multicida, 
Alcaligenes faecalis a atypické mykobakteri aj. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
 
1.4.5 Komplikace 
 Komplikace vznikající v souvislosti s postižením respiraního ústrojí viz tab. 2. 
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Tab. 2 – Komplikace (Vávrová a kolektiv, 1999, 2006) 
Sinusitis       =   sinusitida - zánt vedlejších dutin nosních.  
• sinusitidy jsou nejastjšími komplikacemi postihující DÚ 
nemocných s CF, vyskytují se prakticky u všech 
nemocných. 
Nosní polypóza • nenádorové zduení sliznice nosu a vedlejších nosních dutin. 
• rizikovou skupinou jsou práv nemocní s CF 
• výskyt nosních polyp je mnohem astjší u dosplých 
pacient než u dtí 
• tyto výrstky ze sliznice se mohou postupn zvtšovat  
až zpsobit neprchodnost nosních prduch 
Bronchiektázie • abnormální rozšíení bronch  
• vznikají na podklad chronické infekce 
• jsou lokalizovány v horních plicních lalocích, kde pevládá 
levostranné postižení 
• mohou zpsobit komplikace jako je hemoptýza  
i pneumothorax 
Atelektáza • je definována jako nevzdušnost plicní tkán 
• mže být prvním projevem CF 
• pokud atelektáza dlouho petrvává, mže plicní tká	 
v nevzdušné oblasti trvale poškodit 
Pneumothorax • nahromadní vzduchu v pohrudniní dutin 
• mže být vyvolán spontánn nebo vtší tlesnou námahou 
• výskyt stoupá s vkem a závažností nemoci  
• rozsáhlý pneumothorax je závažnou komplikací se špatnou   
     prognózou 
Hemoptýza • vzniká narušením cév v bronchiektatických dutinách  
• nitky krve se ve sputu nemocných s CF objevují pomrn 
asto 
• masivní hemoptýza je definována jako ztráta 240 ml krve  
za 24 hodin 
• dále se za masivní hemoptýzu pokládá i opakovaná ztráta 
uritého množství krve v krátkém asovém rozmezí 
Respiraní 
insuficience 
• v pokroilých fázích nemoci je narušena výmna krevních 
plyn.  
• dochází k nedostatenému okysliování krve  
• pokud plíce nemohou zbavovat organismus oxidu 
uhliitého, dochází k hyperkapnii a globální respiraní 
insuficienci 
Cor pulmonale • vzniká v dsledku nedostateného okysliování krve, které 
má za následek plicní hypertenzi  
• srdce je namáháno a mže dojít až k srdení insuficienci 
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1.4.6 Léba respiraního onemocnní 
Obecn se udává, že lepší péi a objektivn prokazatelné lepší klinické výsledky 
mohou nemocným CF poskytnout specializovaná centra, kde pracuje tým zdravotník 
zabývající se pevážn problematikou CF. 
CF stále patí mezi nevyléitelné onemocnní, léba je pouze symptomatická. Léba 
vyžaduje holistický pístup, trvá celý život a je nutné ji považovat za intenzivní,  
až agresivní. (Vávrová, Bartošová, Fila, 2007) 
 
Toaleta dýchacích cest 
V dsledku hromadní hlenu v DC, je nezbytné udržovat prchodnost DC. Léky jsou 
nejastji podávány inhalan. Dle kolektivu zahraniních autor, které uvádí  
Vávrová je „cílem inhalaní léby dopravit úinné léky pímo na sliznici DC pomocí 
nebulizaních pístroj – inhalátor. Nemocní s CF inhalují adu lék, jako jsou antibiotika 
(ATB), bronchodilataní léky, mukolytika, DNáza, amilorid, hypertonická 
sl, steroidy, antiprotéázy. Úinnost inhalace je ovlivnna dechovým vzorem pacienta.  
Proto by ml provádní inhalace s nemocným nacviit zkušený fyzioterapeut.“  
(Vávrová a kolektiv, 2006, s. 225) 
 
Také inhalátory musí spl	ovat nkteré podmínky. Musí vyrábt dostaten hustou 
mlhu s dostaten malými ásticemi, protože vtší ástice jsou vychytávány v HDC. 
Existuje nkolik druh inhalátor. Používají se inhalátory tryskové, ultrazvukové.  
V posledních pár letech je na trhu nový typ inhalátoru - inhalátor e-Flow rapid. 
 
Tryskové inhalátory rozprašují mlhu pomocí kompresor. Jejich provoz je hluný. Vyrábjí mlhu  
o správné velikosti ástic, snadno se udržují a nejsou poruchové. Výhodné je spojení se speciálními nástavci, 
které umož	ují, aby se lék do DC dostával jen v prbhu vdechu. To nenutí nemocného  
k rychlému dýchání, nezahlcuje to DC nemocného dráždící mlhou a optimalizuje to spotebu léku. 
 
Ultrazvukové inhalátory vyrábjí velmi hustou mlhu, ale jsou poruchovjší než tryskové a nejsou vhodné  
pro inhalaci nkterých lék, protože je mohou porušovat. Jejich výhodou je tichý provoz.  
 
Inhalátor e-Flow rapid je na rozdíl od ostatních inhalátor malý, lehký, tichý a penosný. Pracuje  
na principu membrány. Dalšími výhodami je výrazné zkrácení doby inhalace a provoz na tužkové baterie. 
Nevýhodou je nevyužití celé dávky léku a vysoká cena.  
 
Inhalátory je poteba denn mýt, dezinfikovat a dokonale vysušit. Po dezinfekci je teba 
aparát propláchnout vodou, nejlépe pevaenou i vhodn filtrovanou. Každý nemocný  
s CF musí mít vlastní inhalátor. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
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Léba respiraní infekce 
Prevence 
Významnou složkou je prevence, která se opírá  o ti dležité body. Prvním bodem  
je trvalé zlepšování porušené mukociliární clearance prostednictvím inhalace  
a fyzioterapie. Dále je dležitá separace nemocných CF dle typu jejich kolonizace.  
A tetím dležitým bodem je hygiena. Mytí rukou a dezinfekce inhalátor po každém použití 
je velmi dležité. Každý nemocný má své pomcky. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
 
Antibiotická léba 
Dle Jakubce nepanuje jednoznaná shoda v podávání ATB terapie. Rozpor je, zda 
podávat i.v. ATB pravideln profylakticky po dobu 14ti dn 3–4x ron nebo podávat  
i.v. ATB terapii jen pi akutních exacerbacích. Stejn tak není shoda v tom, zda léit 
monoterapií nebo kombinací ATB. Vtšinou je preferována kombinovaná i.v. ATB terapie. 
    
Protizántlivá léba 
Neexistuje jednoznaný názor jak protizántlivou lébu provádt. 
  Oráln podávané kortikoidy zlepšily plicní funkce a zvýšily hmotnost, ale byly 
doprovázeny adou tžkých nežádoucích úink. Jejich dlouhodobé podávání nebylo 
doporueno.  
  Po inhalan podávaných kortikosteroidech se neprokázalo zlepšení klinického stavu 
a ani snížení zántlivých ukazatel.  
  Jako úspšná protizántlivá léba se zpoátku zdála léba novými nesteroidními 
antirevmatiky COX-2, ale je u nich popisována ada nežádoucích úink. 
   Rozšíené je podávání azitromycinu, který zasahuje do funkcí rzných ástí 
imunitního systému. Dlouhodob zpomaluje pokles plicních funkcí a  zvyšuje hmotnost. 
(Vávrová, Bartošová, Fila, 2007),  (Jakubec, 2006) 
 
Dlouhodobá domácí oxygenoterapie (DDOT) a neinvazivní ventilaní podpora 
„Dlouhodobá domácí oxygenoterapie snižuje riziko plicní hypertenze a cor 
pulmonale a má u nemocných s CF píznivý vliv na zlepšení ventilace a tím i na odstra	ování 
CO2. Je dležité, aby byla indikována vas a aby nemocní doporuený režim dodržovali. 
Podávání kyslíku bhem cviení zlepší hypoxemii a zvýší výkonnost nemocných. Domácí 
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kyslíková terapie pispívá ke zlepšení kvality života a je v tomto smru jedním z velkých 
pínos. 
  Neinvazivní ventilaní podpora umožní nemocným peklenout ekací dobu ped 
transplantací plic a zlepšování bhem ní kondici cviením, což je dležité pro píznivé 
zvládnutí potransplatatního období.” (Vávrová a kolektiv, 2006, s. 276-277) 
 
Transplantace plic 
Transplantace plic je stále jedinou možností léby koneného stádia plicního 
onemocnní. V dsledku nedostatku vhodných dárc plic a dlouhých ekacích lht,  
je dležitá asná indikace k transplantaci a vasné zaazení na ekací listinu. Nemocní CF 
jsou k transplantaci plic indikováni pi splnní uritých kritérií.  
Indikace k této operaci je nutné velmi peliv zvážit a vylouit všechny absolutní 
kontraindikace. (viz tab. 3) (Vávrová a kolektiv,1999, 2006) 
 
Tab. 3 – Indikace a absolutní kontraindikace k transplantaci plic 
(Modifikováno dle Vávrová a kolektiv,1999, 2006, s.292) 
Kritéria pro indikaci k transplantaci 
plic 
Absolutní kontraindikace 
• permanentní závislost na inhalaci 
kyslíku více než 16h denn 
• vzdálenost chze za 12 minut kratší 
než 800 metr 
• FEV1 30 % náležitých hodnot 
• globální respiraní insuficience 
• omezená aktivita pacienta a 
odpovídající motivace 
• rychlé zhoršení onemocnní a nutnost 
trvalé i.v. léby 
• neléitelné potenciáln život 
ohrožující komplikace 
• oekávaná doba pežití pod 12–18 
msíc 
 
• tžké systémové onemocnní 
 
• maligní onemocnní 
 
 
• multiorgánové selhání 
 
• systémová infekce 
 
 
• extrémní kachexie i obezita 
 
• dlouhotrvající léba vysokými 
dávkami kortikoid 
 
Transplantace pedstavuje dležitou metodu léby u nemocných CF, umož	uje dlouhodobé 
pežívání a navrací ztracenou kvalitu života.  
Klinické zkušenosti ukazují, že velmi dležitým aspektem pro transplantaci plic, je dobré 
rodinné zázemí. 
 25 
„Transplantaní program byl v eské republice pod vedením prof. MUDr. Pavla Pafka, 
DrSc., zahájen koncem roku 1997 ve FN Motol, Praha.” (Vávrová a kolektiv,1999, s. 89) 
 
Genová terapie 
Výzkum a vývoj genové terapie jde pomalu kupedu, ale stále zstává velké množství 
nevyešených otázek a pekážek. Avšak nemocní CF i její píbuzní a pátelé ví,  
že se v budoucnu stane genová terapie dostupnou léebnou metodou. 
 
1.4.7 Léebná rehabilitace  
Léebná rehabilitace (LR) je základní léebnou metodou, která udržuje prchodnost DC  
a je nedílnou souástí každodenní komplexní pée o nemocného s CF.  
Základem LR jsou dv metody, respiraní fyzioterapie a pohybová terapie. (Vávrová  
a kolektiv, 2006) 
 
Respiraní fyzioterapie (RFT) 
Dle mezinárodní fyzioterapeutické spolenosti pro CF, jak uvádí Vávrová, 
pedstavuje RFT souhrn metod a technik, jejichž cílem je terapeutické psobení  
na dechové problémy nemocného.  
Drenážní techniky RFT se zamují na zmírnní bronchiální obstrukce, na zlepšení 
prchodnosti DC a ventilaních parametr a k prevenci zhoršování funkce plic.  
K základním metodám patí aktivní cyklus dechových technik, autogenní drenáž, PEP systém 
dýchání, inhalaní léba v kombinaci s drenážní technikou a respiraní handling.  
(Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
Aktivní cyklus dechových technik (ACBT)  obsahuje ti samostatné techniky dýchání: 
  
• cviení na zvýšení pružnosti hrudníku je inspiraní technika stimulující zlepšení ventilaních 
parametr.  
• technika silového výdechu a huffing je aktivní a svalov podpoený výdech s modifikovanou 
rychlostí, který obvykle bývá ukonen huffingem. Jako huffing je oznaováno krátké zrychlení 
výdechu s posunem uvolnné sekrece.  
• kontrolované dýchání je uvolnné a odpoinkové dýchání bez cílené výdechové aktivace bišních 
sval. Je charakterizováno jako klidové dýchání s relaxaní úlevou pro bránici. Pomocí 
kontrolovaného dýchání je kontrola kašle snadnjší a napomáhá nemocnému kašel pesn asovat. 
(Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
Autogenní drenáž je vdom ízené dýchání. Funguje na principu pomalého nádechu s nádechovou pauzou  
až na konci vdechu. Následuje opt vdom ízený, pomalý a dlouhý aktivní výdech pes uvolnné HDC. 
Výsledkem je rychlé a snadné uvolnní bronchiálních hlen. Tato technika mže být kombinována s inhalcí  
i flutterem, provádí se vsed nebo vleže. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
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PEP systém dýchání funguje na principu výdechu proti zvýšenému odporu, pi kterém stoupá intrabronchiální 
tlak. Slouží jako prevence vzniku bronchiálního kolapsu, terapie atelektáz a jejich následná prevence. Pro tento 
systém dýchání byla vyvinuta pomcka, oznaována jako PEP maska. Nácvik PEP dýchání a použití PEP 
masky je nutné provádt pod vedením zkušeného fyzioterapeuta. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
 
Flutter je malý, lehký a penosný, dá se snadno a rychle použít. Uvnit je kulika, která po vdechu kmitá  
a vytváí v DC výdechový petlak. Využívá se k prevenci vzniku bronchiálního kolapsu a vzniku atelektáz. 
Flutter nesmí být použiván u nemocných po prodlaném pneumothoraxu a po opakovaných hemoptýzách, dále 
není vhodný pro nemocné po transplantaci plic. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
Inhalace jako souást respiraní fyzioterapie 
Dle skupiny autor uvedených ve Vávrové se  inhalace u dosplých nemocných  prolíná celou cviební lekcí, 
proto je nutné již od dtství nacviovat pohybovou koordinaci ruka – vdech – plíce. Zvyšuje  
se tak efektivita inhalce a v kombinaci s technikami respiraní fyzioterapie usnad	uje odhle	ování, významná 
je rovnž prevence únavy inspiraních sval. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
Respiraní handling je založen na principu kombinace dechové a motorické stimulace jako prevence vzniku 
chybných dechových vzor. Je uren spíše malým dtem, ale ada prvk je používána i u vtších dtí  
a dosplých. 
 
Pohybová terapie 
Pohybová terapie by mla obnovovat správné pohybové návyky spojené  
s dýcháním a zvyšovat tlesnou zdatnost. Má vytrvalostní charakter, její intenzita  
je urována hodnotami ventilaních parametr plic. (Jakubec, 2006) 
Kondiní cviení by mlo snižovat nároky na obhový a respiraní systém. Dobrá fyzická 
kondice je pedpokladem spoleenské aktivity a významn tak ovliv	uje kvalitu života všech 
nemocných. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
 
Rehabilitaní specifika dosplé populace 
Dle odborné literatury Vávrová uvádí, že: „Rehabilitace dosplých zahrnuje vedle 
technik respiraní fyzioterapie a inhalaní léby také relaxaní prpravu, mobilizaní 
techniky mkkých struktur, korekní cviení vadného držení tla a svalových dysbalancí, 
protahování a posilování sval, trénink dechových sval, regeneraní programy a  tréninkové 
programy tlesné zdatnosti.” (Vávrová a kolektiv, 2006, s. 240) 
Dle Máka a Smolikové „je názornou cviební metodou Brüggerv princip (viz obr. 6),  
pomocí kterého dokáže pacient snadno a rychle porozumt pohybm vlastního tla, vetn  
dechových pohyb hrudníku a bíšní stny.” (Vávrová a kolektiv, 200, s. 241)  
Pouhé statické “nastavení tla” do vzpímeného sedu pináší nemocným zárove	 svalovou  
a také dechovou úlevu.  
„U dosplé populace je fyzioterapie indikována i ve velmi závažných klinických stavech 
nemocných, výjimkou není ani fyzioterapie pacient v konené fázi nemoci.”                                                                                                                               
(Vávrová a kolektiv, 2006, s. 241) 
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1.5 Postižení gastrointestinálního traktu 
 
Postižení gastrointestinálního traktu je souástí klinického obrazu CF. Klinické 
píznaky se zde, stejn jako u plicních projev, mohou projevovat rzn a vycházejí  
z celého trávicího ústrojí. Hlavním píznakem je maldigesce pi insuficienci pankreatu, 
jejímž následkem je neprospívání nemocných. 
 
1.5.1 Pankreas 
 
Insuficience exokrinní funkce pankreatu 
Insuficience zevnsekretorické funkce je nejbžnjší gastrointestinální symptom CF. 
Vznik pankreatické insuficience bývá velmi progresivní proces. Netvoí se enzymy  
a bez jejich pítomnosti nemže probíhat trávení.  
Mezi diagnostická vyšetení patí test ELISA, který spoívá ve vyšetení  
elastázy I ve stolici. O insuficienci zevnsekretorické funkce svdí pokles hodnoty elastázy  
pod 150 mikrogram/1g. Dalším vyšetením je kvantitativní analýza tuku ve stolici. 
Klinickým projevem je maldigesce, která vede ke steratorhoei. Typickými píznaky jsou 
prjmovité, mastné, objemné a páchnoucí stolice, nadýmání, bolesti bicha a váhové 
neprospívání. Laboratorn se malnutrice nejastji projeví jako hypoalbuminémie  
a anémie. 
Pankreatická insuficience je léena perorální substitucí pankreatických enzym. Jejich 
nejdležitjší souástí je lipáza. Dávkování závisí na vzhledu a frekvenci stolic  
a na zmn hmotnosti. Pankreatické enzymy by se mly podávat ped každým jídlem.  
(Vávrová a kolektiv,1999), (Jakubec, 2006) 
 
Pankreatitida 
Pankreatitida nebo-li zánt slinivky bišní, jak v akutní tak i v chronické form, mže být 
nkdy první a také jedinou manifestací CF. Postiženi bývají pedevším dospívající a dosplí 
pacienti. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
Diabetes mellitus vázaný na CF 
Diabetes mellitus vázaný na CF (CFRD) se vyvine hlavn u pankreaticky 
insuficientních pacient, ale také vzácn mže doprovázet i atypické formy CF. Celková 
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prevalence je 12–14%, ale s prodlužujícím se vkem jeho výskyt stoupá až na více jak  
25 % u nemocných s CF, kteí jsou starší 20ti let. Zhoršuje plicní funkce a zvyšuje mortalitu 
(úmrtnost) jak pímým poškozením plic, tak nepímo supresí (potlaením) systémové 
zántlivé odpovdi. (Jakubec, 2006) 
V diagnostice CFRD je využíván oGTT (orální test glukózové tolerance). Pokud jsou 
výsledky testu v norm, vyšetení se opakuje za rok. 
Klinické píznaky jsou zpoátku nenápadné. Patí k nim polydypsie a polyurie, pozdji 
nechutenství až zvracení. Mže dojít až k rozvratu vnitního prostedí. 
„V tomto pípad je dieta zcela odlišná od klasické diabetické diety. Nejsou omezeny 
sacharidy ani tuky vetn nenasycených mastných kyselin. U CFRD je zakázáno pouze 
jednorázové vypití velkého množství sladkých nápoj. Perorální antidiabetika nejsou  
u CFRD vbec doporuena. U asymptomatického CFRD je možno podat depotní inzulín  
2x denn, pi tžším prbhu je nutno aplikovat krátkodobý inzulín ped každým jídlem  
a malou dávku dlouhodobého inzulinu na noc.“ (Jakubec, 2006, s. 29) 
 
1.5.2 Jícen 
 
Gastroezofageální reflux (GER) 
Hlavní píinou vzniku GER je snížení tonu dolního jícnového svrae, opoždná 
evakuace žaludku a zvýšená sekrece žaludení š
ávy. 
Mezi daignostická vyšetení GER patí kontrastní Rtg jícnu, 24 hodinová pHmetrie jícnu, 
jícnová endoskopie a scintigrafie. 
Obecn pro GER bývají typické píznaky jako pyróza, regurgitace i zvracení, ale u CF 
nemusí být vždy provázen tmito píznaky. Obvykle se projevuje pocitem pedasné sytosti, 
odmítáním potravy, bolestmi bicha a neprospíváním. Ale mže být i bez klinických 
píznak. 
Léba je složena z nkolika fází, které na sebe navazují. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
1.5.3 Žaludek 
 
Peptické vedy 
„Peptické vedy se mohou u nemocných s CF vyskytovat astji, ale jsou spíše dsledkem 
fyzického i psychického stresu u tžkého chronického onemocnní.  
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Pi podezení na ved by mlo být provedeno endoskopické vyšetení a test na Helicobacter 
pylori. 
Vedová terapie zahrnuje H2 blokátory nebo blokátory protonové pumpy. Nkdy  
je vhodná i udržovací terapie.” (Vávrová a kolektiv,1999, s.109) 
 
Gastritida 
Gastritida nebo-li zánt žaludku, vzniká u tohoto onemocnní pomrn asto a mže 
souviset jak s hyperaciditou, tak i s agresivní medikací. 
 
1.5.4 Tenké stevo 
 
Mekoniový ileus (MI) 
MI je novorozenecké obstrukce (uzavení prsvitu) urité ásti steva vedoucí  
ke klinickým píznakm ileozního stavu. Mže vznikat v souvisloti s pankreatickou 
insuficiencí, ale objevuje se i pi jiných stavech než je CF. 
Nejbežnejší postnatální diagnostickou metodou je nativní Rtg snímek bicha. 
Typickým píznakem je zvracení s pímsí žlui, výrazná distenze bicha a opoždný odchod 
mekonia 24–48h po narození. Komplikovaný MI je doprovázen perforací steva  
a peritonitidou. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
 
Distální intestinální obstrukní syndrom (DIOS) 
DIOS pipomíná MI v novorozeneckém období. Postihuje pibližn urité procento 
pankreaticky insuficientních nemocných s CF a to hlavn v období adolescence a dosplosti. 
Piína vzniku DIOS není dosud zcela jasná. Pispívat mže nap. dehydratace, nedostatená 
pankreatická substituce i zmny ve strav. Dochází k obstrukci v terminálním ileu, céku 
nebo vzestupném traníku vazkým hlenem a fekálním obsahem.  
Mezi diagnostiké metody DIOS patí mimo fyzikálního nálezu sonografie bicha, nativní Rtg 
bicha, irrigografie, dále CT nebo MR bicha.  
Klinické píznaky mžou být rzné. Mohou se objevovat keovité bolesti v pravém dolním 
kvadrantu bicha, nechutenství, úbytek na váze, adistenze bicha. Vyluování stolice mže 
být zachováno.   
Prevencí je dosatená výživa a hydratace a také dostatená substituce pankreatických 
enzym. (Vávrová a kolektiv,1999), (Jakubec, 2006) 
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Inavginace 
Inavaginace nebo-li vchlípení, je mén astou komplikací u nemocných CF. Klinicky 
se projevuje kolikovitými bolestmi bicha a zvracením. Mže vzniknout zárove	 s DIOS  
i appendicitidou. 
Je diagnostikována pomocí sonografie bicha a následn pomocí irrigografie. 
 
1.5.5 Tlusté stevo 
 
Fibrotizující kolonopatie (FK) 
Jedná se o zúžení lumen vzestupného traniku fibrotizujícím procesem. Možnou 
píinou je užívání masivních dávek pankreatické substituce. 
Klinické projevy pipomínají DIOS. Mimo diagnostické metody používané u DIOS  
je dležitým vyšetením koloskopie s biopsií sliznice.  
Mohou se objevit rekurentní bolesti bicha, vodnatý prjem, subakutní obstrukce  
i píms krve ve stolici.  
Adekvátní lébou je chirurgická resekce zúžené ásti steva. Preventivním opatením  
je pimená substituce pankreatických enzym. (Jakubec, 2006) 
 
Prolaps rekta 
Prolaps rekta se objevuje u dosud neléených dtí s CF do 5ti let vku. Mže  
se však vyskytovat i u starších pacient pi úporném kašli. 
Vyvolávajícím momentem bývá zácpa, prjem nebo malnutrice. Chirurgická léba bývá 
mén astá, obvykle postaí úprava pankreatické substituce.  
(Vávrová a kolektiv, 1999) 
  
1.5.6 Játra a žluové cesty 
 
CF hepatopatie 
Píinou je primární porucha chloridového transportu v žluovodech. Dochází  
ke zmn množství a viskozity žlue a k obturaci žluovod biliárními zátkami. 
K diagnostickým metodám patí fyzikální vyšetení, biochemické vyšetení, sonografie 
bicha a jaterní biopsie.   
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Jaterní choroba mže v pozdjší vku probíhat asymptomaticky se zvýšením jaterních test  
a se zvtšením jater i sleziny. Nebo také s klinickými píznaky cholelithiázy  
i zúžením žluovodu s bolestmi bicha, ikterem a zántem žluovod.  
CF hepatopatie je tetí nejastjší píinou smrti u nemocných s CF. Mezi rizikové faktory 
patí probhlý mekoniový ileus, mužské pohlaví a pítomnost „tžkých mutací.”  
(Jakubec, 2006) 
 
1.6 Postižení ostatních systém 
 
1.6.1 Potní žlázy 
Nemocní s CF jsou ohroženi velkými ztrátami solí, zvlášt pi velkém pocení. Mže 
dojít dokonce k náhlé smrti z dehydratace. Pi zvýšených teplotách zevního prostedí  
je nutné zvyšovat denní píjem soli a je zakázán pobyt v saun a práce v horkém prostedí.  
(Jakubec, 2006) 
 
1.6.2 Reprodukní sytém 
„Nemocní s CF mají asto opoždný zaátek puberty. Vtšinou to úzce souvisí  
se stavem výživy a s funkcí plic.“ (Vávrová a kolektiv,1999, s.123) 
 
Reprodukní systém muž 
Puberta je u chlapc opoždna pibližn o 2 roky, maximální rstová rychlost je 
posunuta z 13ti  na 15 let. 
Až 98% dosplých muž s CF je neplodných. „Hormonáln jsou vtšinou v mezích normy, 
jen výjimen jsou hodnoty testosteronu sníženy. Sperma se tvoí normáln,  
ale nadvarle koní vtšinou slep a jeho vývod chybí. Pravdpodobn je to zpsobeno tím,  
že vývodné cesty jsou ucpány hustým hlenem bezprostedn ped narozením. Muži s CF 
mohou žít zcela normálním sexuálním životem, nemohou se však normální cestou stát otci 
dtí.“ (Vávrová a kolektiv, 1999, s.123) 
 
Reprodukní systém žen 
Dle zahraniních autor uvedených ve Vávrové je „u dívek s CF nástup puberty  
o 1–2 roky opoždný v závislosti na tíži onemocnní. U pacientek s CF je v 50% pípad 
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pítomna amenorea nebo nepravidelnosti menstruaního cyklu.“ (Vávrová a kolektiv, 2006, 
s.386) 
Tvorba vazkého hlenu v dložním hrdle, mže zpsobovat potíže pi oplodnní. Zda  
je thotenství vhodné, je dležité zvážit dle klinického stavu ženy. 
„Thotenství je teba se ženami citliv diskutovat a v pípad zájmu a dobrého stavu 
naplánovat. Je nutné probrat etické problémy, jako možné zhoršení stavu a kratší pežití, 
stejn jako narození dítte s CF.” (Vávrová a kolektiv, 2006, s.387) 
Také pacientky s CF po plicní transplantaci se mohou cítit velmi dobe a uvažovat  
o thotenství. Ped doporuením thotenství musí léka posoudit krom stavu pacientky  
a plodu i stav transplantovaného orgánu. Odstup od transplantace je doporuován  
1–2 roky.  
Plodnost pacientek s CF je snížena, ale mohou othotnt i ženy s malnutricí a tžkou 
ventilaní poruchou. Proto je teba uvažovat o antikoncepci. Zcela bžn se využívá 
hormonální antikoncepce. Ale vzhledem k pankreatické insuficienci existuje riziko selhání 
perorální hormonální antikoncepce. Navíc hormonální preparáty mohou zhoršovat 
komplikace CF. Vhodnými možnostmi k zabránní nechtného thotenství jsou moderní 
nitrodložní tlíska i chirurgická sterilizace. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
1.6.3 Osteoporóza 
V dsledku delšího pežívání nemocných s CF pibývájí další komplikace, mezi které 
patí i osteoporóza. Mezi rizikové faktory vzniku osteoporózy patí špatná výživa  
s nedostatkem vitamínu D a K, vápníku, dále tžká postižení plic, porucha funkce pohlavních 
žláz a respiraní acidóza. 
Základní prevencí osteoporózy je intenzivní léba základního onemocnní. Zéjména  
v dtství je dležitá pée o dobrý stav výživy a léba plicního onemocnní. 
Léba osteoporózy spoívá pedevším v nutriní podpoe, dodání vitamínu D a kalcia  
a ve fyzioterapii. Mezi komplikace spojené s osteoporózou patí fraktury obratl  
a obecn zvýšené riziko zlomenin. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
 
1.6.4 Ledviny  
Ledvinné poškození u CF není tak ojedinlé, jak se donedávna soudilo  
a lze pedpokládat, že s prodlužujícím vkem nemocných bude tato komplikace 
diagnostikována astji.  
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Klinicky se mže poškození ledvin projevit proteinurií, hematurií, nefrotickým syndromem, 
renální kolikou a mže vést až k selhání ledvin. (Vávrová a kolektiv, 2006), (Jakubec, 2006) 
 
1.6.5 Autoimunitní systém 
S plicním onemocnním a opakovanými zánty souvisejí i jiné projevy CF, 
považované za projev autoimunity. Mezi n patí hypertrofická osteoartropatie,  
což je bolestivé onemocnní postihující vtšinou kolenní klouby. Za projev autoimunity  
je pokládána i Crohnova choroba, která není u CF vzácná. (Vávrová a kolektiv, 1999) 
 
1.7 Atypická forma cystické fibrózy 
 
Dle Jakubce mže mít atypická forma CF oproti typické form mírnjší prbh  
a lepší prognózu. Bývají u ní pítomny mírnjší mutace genu CFTR.  
Pacienti postižení tzv. atypickou formou CF mají zvýšené až hraniní hladiny chlorid 
v potu, ale jejich obtíže jsou vázány bu jen na plíce, nebo jen na slinivku bišní  
a nkteí trpí pouze opakovanými zánty nosních dutin s nosní polypózou. U atypické formy 
však nelze vylouit možnost, že se s postupujícím vkem obtíže rozvinou  
do typické formy CF. (Vávrová a kolektiv, 1999, s. 39) 
 
1.8 Výživa 
 
„Stav výživy CF je základním faktorem, který ovliv	uje prognózu nemoci.  
Na stavu výživy záleží nejen rst a vývoj nemocného jedince, ale významn s ním souvisí  
i stav plicní funkce, rozvoj infekních komplikací a postupný rozvoj plicní nemoci.“ 
(Vávrová a kolektiv, 2006, s. 351)   
Stav výživy tedy zásadn ovliv	uje kvalitu života a dlouhodobé pežití nemocného.  
 
1.8.1 Píiny malnutrice 
U nemocných s CF je hlavní píinou malnutrice pankreatická insuficience. Nemocní 
s pankreatickou insuficiencí trpí steatoreou a v dsledku toho dochází k malabsorpci tuk  
a vitamín rozpustných v tucích. Charakteristickým projevem malabsorpce jsou objemné, 
páchnoucí, mastné, nkdy až napnné stolice.  
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Dle zahraniních autor uvádí Vávrová, že se „u nkterých adolescent a mladých dosplých 
na malnutrici podílí i rozvoj diabetes mellitus a progredující jaterní cholestáza. Píinou 
malnutrice mže být i pidružená celiakie, zántlivé onemocnní stev i potravinová 
intolerance.“ (Vávrová a kolektiv, 2006, s. 351) 
 
1.8.2 Hodnocení stavu výživy 
Stav výživy nemocných s CF je nutné prbžn monitorovat. Dají se tak odkrýt 
poátení známky zhoršení stavu. A asnými zásahy je pak možné pedejít komplikacím. 
Nemocný by ml být antropometricky promen pravideln každé 3–4 msíce.  
Pi podezení na jakékoliv zhoršení stavu kdykoliv. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
1.8.3 Nutriní podpora 
Je nezbytné, aby strava nemocných s CF byla energeticky bohatá, s obsahem kalorií  
a bílkovin, na úrovni 130–150% dávek doporuovaných pro bžnou populaci. 
Tuky se ve výživ neomezují. Také je nutná substituce vitamín rozpustných v tucích, 
zvlášt E, A i D. Dležitá je i substituce kuchy	ské soli a vápníku. 
Pokud nemocný váhov neprospívá, je nezbytné co nejdíve zajistit kroky vedoucí  
ke zlepšení stavu výživy: 
1. „Prvním krokem je kalorické obohacení stravy o výživové dopl	ky,  
nebo  kalorický pídavek ve form popíjení “sipping” - preparát tekuté výživy.“ 
2. „Druhým krokem v nutriní podpoe je pívod tekuté výživy nasogastrickou sondou 
nebo gastrostomií. Nasogastrické sondování by mlo být vyhrazeno pro krátkodobé 
užití. Pro dlouhodobé podávání enterální výživy je vhodné zvážit provedení 
perkutánní endoskopické gastrostomie (PEG).“ 
3. „Tetím krokem je dopl	ková parenterální výživa vtšinou cestou centrálního žilního 
katetru. Vzhledem potencionálním závažným komplikacím je volena velmi uvážliv  
a to vtšinou u pacient, kteí se pipravují na transplantaci plic i jater,  
nebo potebují asto intravenózní podávání lék.“ (Nevolová, 2007) 
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1.8.4 Pée o výživu v uritých životních obdobích 
 
Dospívání (13-18) 
V období dospívání dochází ke zrychlení rstu, rozvoji hormonální innosti  
a také k vtší fyzické aktivit. V tomto vku astji propuká plicní infekce, která zvyšuje 
kalorickou potebu. Vtší riziko nutriního selhání mají dívky s menší tlesnou hmotou. 
Velmi dležitá je kontrola stavu výživy. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
Dosplost 
Je nezbytné, aby dosplý lovk s CF skloubil svj životní režim s pracovními 
povinnostmi. Dležitá je dostatená výživa bhem dne. Základem je vysokokalorická strava 
s velkým obsahem tuk. Souástí nutriní intervence je nejen zvýšit tlesnou hmotnost,  
ale také tlesné složení pomocí celkové svalové stimulace v rámci individuálního kondiního 
programu. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
Thotenství a kojení 
Thotenství  v souvislosti s  výživou je pro nemocné s CF nároným obdobím.  
Je nutné zajistit dostatený kalorický pívod. Odborná literatura doporuuje zvýšení píjmu 
alespo	 o 20%, než bylo optimální ped graviditou, aby nebyl ohrožen rst  
a vývoj plodu. Úspšného prbhu thotenství lze docílit pedchozím dlouhodob 
stabilizovaným stavem výživy.  
Dle zahraniních autor uvádí Vávrová, že mateské mléko ženy s CF není prvotn 
zmnno, ale ada lék, které žena užívá, do mléka pechází. Kojení není obecn 
doporuováno ženám se špatným stavem výživy. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
1.9 Psychosociální problematika cystické fibrózy 
 
Onemocnní CF pedstavuje velikou psychosociální zátž jak pro nemocné,  
tak pro celou jejich rodinu. 
Toto onemocnní svým prbhem i náronou lébou výrazn ovliv	uje zpsob života 
nemocných. Samotné sdlení diagnózy bývá pro lidi šok. U uritého procenta nemocných  
je CF diagnostikována až v dosplém vku. V tomto vkovém období mají lidé vtšinou 
jasné pedstavy o svém budoucím život, mají zahájenou profesní kariéru a nkteí  
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i založenou rodinu. Tato informace pro n mnohdy znamená velikou krizi, která mže 
skonit rozbitím sociálních a rodinných vazeb. (Jakubec, 2006) 
 
1.9.1 Psychosociální aspekty v uritých vkových obdobích 
 
Adolescence a raná dosplost 
Hlavními úkoly této životní etapy je odpoutání se od rodiny, realizace v profesi  
a partnerství, ale u nemocných s CF je toto ztížené. Touha jedince po odlouení  
je ze strany rodi blokována znanou úzkostí o jeho zdraví a život, která je velmi asto 
podpoena zhoršujícím se zdravotním stavem a astjšími hospitalizacemi.  
(Vávrová a kolektiv, 2006) 
Ekonomická nezávislost a seberalizace v profesi se daí pouze nkterým nemocným, vtšina 
pechází do invalidního dchodu okamžit po ukonení studia, aniž by nastoupili  
do zamstnání. Pro nemocné s CF je vhodné spíše duševní i sedavé zamstnání. Nesmí 
pracovat v horku, prašném prostedí, riziku infekce a ani vykonávat fyzicky náronou práci. 
Také je vhodnjší zamstnání pouze na ástený úvazek. (Jakubec, 2006) 
S prodlužující se délkou života tchto nemocných je asto diskutovanou problematikou 
sexualita, partnerství, manželství a u žen i thotenství. V dsledku limitované životní 
perspektivy nedochází u ady nemocných k uzavení s	atku. To ale neznamená,  
že by tito lidé njakým vztahem neprošli. ada mladých dosplých nemocných CF preferuje 
krátkodobjší nezávazné známosti. Avšak kvalitní partnerský vztah je pro nemocné 
významným a pro život motivujícím prvkem. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
1.9.2 Psychologická pée ped transplantací plic a po ní 
 
Pedtransplantaní psychologická pée 
Pedtransplantaní psychologická pée je cílena na pomoc pi ujas	ování postoje 
nemocného i rodiny k navrženému transplantanímu výkonu a na vytváení prostoru  
pro takové rozhodnutí. Nemocný a jeho rodina podléhají v pedtransplantaním období 
znanému emonímu rozkolísání. Euforie se stídá s úzkostí a s depresivn ladnými 
úvahami.  
 37 
Potransplantaní psychologická pée 
Potransplantaní psychologická pée zaíná velmi brzy po transplantaním výkonu. 
Vlastn už v dob, kdy je nemocný na ízené ventilaci. Dále pokrauje dle situace  
a stavu nemocného až do jeho propuštní do domácí pée.  
Cílem psychologické potransplantaní pée je peklenutí a zvládnutí extrémní zátžové 
situace, motivace nemocného ke spolupráci a podpora ventilace myšlenek, pocit  
a emocí. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
1.9.3 Psychologická pée poskytována zdravotní sestrou 
Vážné a nevyléitelné onemocnní pináší nemocnému adu omezení a týká se vždy 
celé rodiny, mní její dynamiku a vztahy.  
 
Psychologická pée sester spoívá :  
• v poskytnutí jistoty ve vztahu sestra – pacient, píbuzný 
• v podpoe ventilace pocit a popípad negativních prožitk 
• v prevenci psychické a sociální izolace 
• v podpoe aktivní pée nemocného o své zdraví  
• v podpoe a povzbuzení nemocných a jejich píbuzných    
                                                                                                     
Základem psychologické pée o pacienty v závreném období života je udržování co možná 
nejvyšší kvality života, a to zvlášt se zajištním fyzické pohody. Zvlášt mladí dosplí  
se cítí být zaskoeni blížící se smrtí. (Špásová, Prchalová, 2002) 
Ošetovatelská problematika je rozpracovaná v jiné podkapitole. 
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2  Sociáln právní problematika cystické fibrózy 
(informace platné ke konci roku 2007) 
 
2.1 Osoby se zdravotním postižením (OZP)    
 
2.1.1 Definování OZP   
“Osobami se zdravotním postižením jsou fyzické osoby, které jsou 
• orgánem sociálního zabezpeení uznány pln invalidními  
• orgánem sociálního zabezpeení uznány ásten invalidními 
• rozhodnutím úadu práce uznány zdravotn znevýhodnnými“ (Definice osob, 2007) 
Zdravotní postižení, pi kterých je nemocný považován za dlouhodob tžce zdravotn 
postiženého, jsou rozdlena do 16ti skupin. CF je zaazena do skupiny . 6 – Onemocnní 
dýchacího ústrojí. (Vávrová a kolektiv,1999) 
2.1.2 Zamstnávání OZP 
„Lidem se zdravotním postižením se poskytuje zvýšená ochrana na trhu práce. 
Zamstnavatelé s více než 25ti zamstnanci v pracovním pomru jsou povinni zamstnávat 
osoby se zdravotním postižením ve výši 4% z celkového potu svých zamstnanc.“ 
(Zdravotní postižení, 2007) 
 
2.1.3 Dávky sociální pée pro OZP 
„Podmínky, za kterých se poskytují dávky sociální pée pro osoby  
se zdravotním postižením, jsou upraveny ve vyhlášce Ministerstva práce a sociálních vcí 
R . 182/1991 Sb., kterou se provádí zákon o sociálním zabezpeení a zákon o psobnosti 
orgán R v sociálním zabezpeení, ve znní pozdjších pedpis.“   
(Zdravotní postižení, 2007) 
 
2.2 Invalidní dchody  
 
Od 18ti let, vetn student, je možné žádat o plný invalidní dchod  
(PID) i ástený invalidní dchod (ID), prostednictvím svého praktického lékae.  
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„Zdravotní stav a pokles schopnosti soustavné výdlené innosti posuzuje posudkový léka 
Okresní správy sociálního zabezpeení.“ (Vávrová a kolektiv,1999, s144) 
 
2.2.1 Plný invalidní dchod 
„Pojištnec je pln invalidní, jestliže z dvodu dlouhodob nepíznivého zdravotního stavu:  
a) poklesla jeho schopnost soustavné výdlené innosti nejmén o 66 %, nebo 
b) je schopen pro zdravotní postižení soustavné výdlené innosti jen za zcela 
mimoádných podmínek“  (Invalidní dchody, 2007) 
2.2.2 ástený invalidní dchod 
„Pojištnec je ásten invalidní, jestliže 
a) z dvodu dlouhodob nepíznivého zdravotního stavu poklesla jeho schopnost 
soustavné výdlené innosti nejmén o 33%, nebo 
b) mu dlouhodob nepíznivý zdravotní stav znan ztžuje obecné životní podmínky.“ 
(Invalidní dchody, 2007) 
„Zákonem . 24/2006 Sb. byl s úinností od 1. února 2006 zrušen institut soubhu ásteného 
invalidního dchodu s píjmem z výdlené innosti, takže výše píjm z výdlené  
innosti poživatele tohoto dchodu nemá na výši dchodu a jeho výplatu vliv.“  
(Invalidní dchody, 2007) 
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3 Organizace zabývající se cystickou fibrózou  
 
3.1 Organizace zabývající se cystickou fibrózou v eské republice 
 
3.1.1 Klub nemocných cystickou fibrózou 
V roce 1992 byl založen Klub rodi a pátel dtí nemocných cystickou fibrózou, 
dnes nazývaný Klub nemocných cystickou fibrózou (Klub CF). Hlavní myšlenkou  
i cílem innosti Klubu CF bylo trvale zlepšovat zdravotní a sociální podmínky nemocných  
s CF. Za tímto úelem Klub CF vyvíjí stále adu aktivit. (Vávrová a kolektiv, 2006) 
 
Mezi innosti klubu patí napíklad: 
• zprostedkování úzké spolupráce nemocných a jejich blízkých s lékaským týmem 
• zajiš
ování psychologické pomoci pro nemocné i jejich blízké 
• poskytování sociálních služeb pro nemocné a jejich rodiny 
• informování nemocných prostednictvím zpravodaj a dalších materiál 
• „prostednictvím médií informuje veejnost o tomto dosud málo známém ddiném 
onemocnní“ 
• „poádá benefiní akce a vede veejnou sbírku“ 
• „získává finance na zdravotnické pístroje a vybavení center pro lébu  
a diagnostiku CF i na provoz celé organizace“ 
• „pispívá nemocným na pístroje pro lébu i rehabilitaci a léebné klimatické pobyty“ 
• spolupracuje s CF centry v R 
• „spolupracuje s podobnými organizacemi v R a je lenem Mezinárodní organizace 
pro cystickou fibrózu – CFW a Evropské organizace pro cystickou fibrózu – CFE“ 
(Klub CF, 2007) 
 
Klub CF má i své patrony z ad známých osobností. Patroni klubu pomáhají medializovat 
diagnózu CF a podílí se na získávání finanních prostedk. Ke konci roku 2007 patí mezi 
patrony Klubu CF tenistka Nicole Vaidišová, triatlonistka Lenka Radová, tenistka Helena 
Suková, triatlonista Martin Kr	ávek a hereka a zpvaka Dagmar Patrasová. (Klub CF, 
2007) 
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3.2 Organizace zabývající se cystickou fibrózou v Evrop 
 
3.2.1 Cystic Fibrosis Europe  
Cystic Fibrosis Europe (CFE), je organizací sdružující evropské spolenosti, které  
se vnují pomoci nemocným CF. (Zajímavé odkazy, 2008) 
„CFE je federací národní Evropské asociace CF a celosvtové sekce CF.“ (What is CFE, 
2008) Tato organizace zastupuje nemocné s CF a jejich rodiny v Evrop. CFE byla založena  
na Evropské konferenci CF v Belfastu v roce 2003. Jejími leny je doposud  
25 evropských národních asociací CF. Mezi n patí napíklad i eská republika a Slovenská 
republika. 
CFE spolupracuje s dalšími národními, evropskými a celosvtovými organizacemi, 
spolenostmi a institucemi s podobnými zámry a cíli. 
  
„Hlavními cíli CFE  je: 
• zlepšit kvalitu života pacient s CF a jejich rodin v Evrop 
• zastupovat a hájit zájmy pacient s CF a jejich rodin po celou cestu životem 
• pozvednout veejné povdomí a porozumní týkající se pacient a jejich rodin 
• podporovat vhodnou lékaskou péi všude v Evrop “ (What is CFE, 2008) 
 
Pro realizaci svých cíl, shání CFE finanní prostedky prostednictvím sponzor  
a dar. (What is CFE, 2008) 
 
3.2.2 European Cystic Fibrosis Society  
European cystic fibrosis society (ECFS) je organizací sdružující všechny profesionály 
vnující se problematice CF. (Zajímavé odkazy, 2008) 
Cílem ECFS je dosáhnout nejlepších možných výsledk léby a nejvyšší možné kvality 
života nemocných s CF prostednictvím rozvoje a rozšíení znalostí v oblasti CF. 
„ECFS zajiš
uje Evropské fórum, kde se mohou setkávat lékai a vdci a diskutovat  
o posledních zjištních týkající se nemoci.“ (European Cystic Fibrosis Society, 2008) 
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4  Pée o pacienty s cystickou fibrózou 
 
Pro pacienty s CF je nutné zajistit specifickou lékaskou a ošetovatelskou péi. 
S narstající délkou života jsou pacienti s CF hospitalizováni nejen na oddlení dtské 
kliniky, ale i na oddlení plicní kliniky. 
Prodlužování života nemocných s CF je výsledkem nejen úspšnosti lékaské pée,  
ale i vtším drazem na ošetovatelskou péi. (Špásová, Páráková, Prchalová, 2000) 
 
4.1 Specializovaná CF centra 
 
„CF je komplexní onemocnní vyžadující holistický pístup k léb. Zásadní  
pro optimální léení a jeho výsledky je pée v centrech týmem pouených a zkušených 
zdravotník. Specializovaná pée má lepší výsledky v pežívání i kvalit života.  
Tato pée zahrnuje asté klinické hodnocení a monitorování komplikací lékai  
a zdravotníky speciáln cvienými v léení CF a v asném zahájení terapie.“ (Kerem, 
Conway, Elborn, Heijerman, 2007) 
 
CF centrum by mlo mít tým pracovník, možnost poskytovat rozsáhlou péi a být schopné léit všechny 
komplikace. Také by mlo být souástí univerzitní nemocnice. Dále by centrum mlo peovat nejmén  
o 50 nemocných.  
Pée o nemocné s CF by mla být poskytována multidisciplinárním týmem. editel centra by ml být zkušený 
CF léka, pracující nejmén s jedním dalším v CF zkušeným lékaem. Krom toho by centrum mlo mít podle 
potu pacient, rzné množství CF sester, dietolog, fyzioterapeut, sociálních pracovník, psycholog, 
farmakolog a mikrobiolog. Dále by mlo mít v rámci nemocnice úzký vztah ke konsultantm 
specializovaných v gastroenterologii, hepatologii, endokrinologii, otorinolaryngologii, obecné, hepatologické  
a pediatrické chirurgii, rentgenologii, porodnictví a gynekologii (vetn asistované reprodukce). Týká  
se to i infekních nemocí a jejich kontroly, revmatologie, oftalmologie a nefrologie. CF centrum by mlo také 
úzce spolupracovat s Národním transplantaním centrem. Dále musí mít nemocní 24 hodin denn možnost 
telefonického kontaktu pro radu, ešení naléhavé situace nebo jinou konsultaci. (Kerem, Conway, Elborn, 
Heijerman, 2007) 
 
Úkolem CF sestry je koordinace pée mezi nemocným, rodinou, službami a nemocnicí. Dále 
také radí a edukuje nemocné a píbuzné, je jejich dvrníkem a poskytuje ošetovatelskou 
péi. (Kerem, Conway, Elborn, Heijerman, 2007) 
 
„Kritéria center peujících o CF podle Evropské spolenosti pro cystickou fibrózu (ECFS) 
spl	uje CF centrum ve FN Motol v Praze, dále v Hradci Králové a v Brn. Další dv místa, 
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kde se starají o menší poet pacient s CF jsou v Plzni a Olomouci.“ (Vávrová, Brázová, 
2007) 
 
4.2 Ošetovatelská pée o hospitalizované nemocné s cystickou fibrózou 
 
Píjem nemocných s CF na ošetující jednotku k pravidelné intravenózní antibiotické 
terapii je individuální a odvíjí se od prbhu nemoci u jednotlivých nemocných. Dále mže 
být nemocný s CF hospitalizovaný vždy pi akutním zhoršení klinického stavu. 
 
Cílem ošetovatelské pée je zajistit: 
• plnní ordinací lékae 
• plánovaná vyšetení 
• izolaci pacient 
• dechovou rehabilitaci 
• inhalaci 
• péi ve volném ase 
• spolupráci s rodinou a psychologem  
(Špásová, Páráková, Prchalová, 2000) 
 
CF je závažné onemocnní, které zasahuje do mnoha poteb takto nemocných pacient. 
Pi stanovování ošetovatelského plánu a poskytování ošetovatelské pée je dležité  
se zamit na všechny oblasti týkající se poteb nemocného. Ošetovatelský plán pée  
je sestavován individuáln na každého pacienta, protože každý pacient je osobnost a má  
své individuální pání, poteby a problémy. 
 
Píklady nejastji používaných ošetovatelských diagnóz1 na oddlení Vtších dtí II. patro 
FNHK. erpáno z ošetovatelského plánu sestaveného na tomto oddlení pro pacienty  
s CF, používaného do konce roku 2007. (viz Píloha .1) Na tomto oddlení bývají 
hospitalizováni nemocní s CF i starší 18ti let.  
• Omezení prchodnosti DC z dvod nadmrné tvorby vazkého hlenu 
• Porucha výmny plyn v plicích v dsledku vlastního onemocnní 
                                                 
1
 Jedná se o pímou citaci z materiál, které byly zpracovány a používány na oddlení Vtších dtí II. patro ve 
Fakultní nemocnici Hradec Králové (FNHK) do konce roku 2007. 
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• Zvýšené riziko infekce z dvod zavedení flexily, celkového onemocnní 
• Zvýšené riziko hypertermie z dvod infekce DC 
• Porucha výživy ze sníženého píjmu potravy z dvodu špatné funkce trávicího ústrojí 
• Porucha vyprazd	ování z dvod špatné funkce trávicího ústrojí, nežádoucích úink 
léby 
• Porucha spánkového rytmu z dvod špatné prchodnosti DC 
• Neznalost pojmu z dvod špatné informovanosti 
• Porucha pizpsobivosti rodiny z dvod omezení životního stylu 
• Narušení chování a vývoje z dvod hospitalizace, nedostatku informací 
• Snížená sobstanost z dvod zavedení flexily, celkového vyerpání pi základní 
diagnóze 
• Porucha sociální interakce z dvod vytržení ze známého prostedí 
 
Existují rzná doporuení pro nemocné s CF, jak se chovat ve zdravotnickém zaízení. Bu 
jsou tato doporuení vytváena samotným zaízením, a nebo si ho formulují i pebírají  
a upravují nemocní sami. Tyto materiály se objevují také na internetových stránkách, 
nazvané napíklad jako Desatero nemocného CF.  (viz Píloha . 2). 
 
Pée a léba o tyto nemocné je nároná nejen pro n samotné, pro jejich rodinu, ale také  
pro zdravotnický personál, který si s pacienty vytvoí velmi blízký vztah pi opakovaných 
hospitalizacích. 
 
4.3 Zásady pée v domácím prostedí  
 
CF je chronické onemocnní, které je nutné trvale léit. Cílem  léby a veškeré pée  
o nemocného, je udržet nemocného v dobrém zdravotním stavu. Tyto informace jsou dležité 
nejen pro samotného nemocného, ale i rodinu a blízké okolí. 
Je dležité soustedit se na nkolik oblastí: 
 
Respiraní fyzioterapie 
Cílem RF je mechanické „vyištní“ DC od hustého hlenu.  
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Provádí se ráno ihned po probuzení, nejlépe ped snídaní. A dále po škole i práci nebo veer 
ped spaním.  
U  nemocných s CF je kašel brán za pozitivum, jelikož pomáhá vyistit plíce od hustého 
hlenu. Je proto dležité kašel u nemocného podporovat. Potlaování kašle zpsobí hromadní 
hlenu v DC a zvýší se tak riziko infekce. (Macek, rok neuveden) 
 
Sport a tlesná aktivita 
Je–li nemocný s CF ochotný a zdravotn schopný sportovat, sport mu jenom 
prospívá. Sport nauí nemocného lépe, silnji a hluboce dýchat a je také dležitý pro posílení 
sval a fyzické kondice. I minimální, ale každodenní pohyb je dostatený. (Macek, rok 
neuveden) 
 
Pankreatická substituní terapie 
Náhradní léba enzymy slinivky bišní pomáhá nemocnému správn trávit pijatou 
potravu a pibírat na váze. 
Doporuení: (Macek, rok neuveden) 
• kapsle nebo tablety s enzymy se berou ped jídlem i v nkterých pípadech pi jídle 
• kapsle nebo tablety s enzymy se neberou po jídle 
• kapsle nebo tablety s enzymy se nežvýkají 
• kapsle nebo tablety s enzymy se musí brát ped každým jídlem, krom ovoce, 
zeleniny, vody a ovocných džus 
 
Kvalitní strava 
Dosud neexistuje žádná „zvláštní“ strava pro nemocné s CF. Strava by mla být normální  
a vyvážená a mla by zahrnovat: 
• jídla, kde je zvýšený obsah bílkovin – jako mléko, hovzí, kuecí a rybí maso, vajíka 
a sýr 
• jídla, která jsou vysoce kaloricky hodnotná - jako brambory, tstoviny, rýže, hrášek, 
chléb a mléko. To musí být pasterizované i dobe pevaené  
 
O správné výživ je vhodné poradit se s lékaem i dietní sestrou. 
Dležitou souástí je zvýšený píjem tekutin a soli, jelikož se nemocní s CF více potí  
a ztrácejí tak více soli než ostatní. (Macek, rok neuveden) 
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Pravidelné užívání všech pedepsaných lék 
 
Prevence infekce 
• okování – pomáhá zabránit dalším, hlavn virovým, infekním onemocnním  
u nemocných s CF 
• nemocní s CF se nesmí zbyten vystavovat nebezpeí infekce  
• je dležité, aby se chránili ped stykem s akutn nemocnými lidmi  
• je nutné, aby bžná pravidla hygieny, byla dodržována písnji 
(Macek, rok neuveden), (Vávrová a kolektiv, 2000) 
 
Ochrana ped infekcí Pseudomonas aeruginosa 
• mytí rukou je velice dležité 
• není doporuováno, aby nemocný s CF chodil ráno do koupelny i na toaletu jako 
první 
• písná izolace infikovaných a neinfikovaných nemocných 
 
Ochrana ped šíením B. cepacia 
• v domácím prostedí nejsou nutná žádná zvláštní hygienická opatení 
• doporuuje se shnilou cibuli vyhodit celou, nestaí odkrojit zdravou ást 
• nejsou vhodné spolené aktivity nemocných s CF. Velmi rizikové je používání 
stejného nádobí i inhalaních pomcek a pobyt v nevtraných místnostech jako  
je auto nebo výtah 
(Vávrová a kolektiv, 2000) 
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5 Prognóza cystické fibrózy 
 
Onemocnní CF stále patí mezi nevyléitelné nemoci s limitovanou délkou života. 
Avšak prognóza nemoci se v posledních desetiletích rapidn mní k lepšímu. 
 
Na prognózu má vliv nkolik faktor: 
• genetické faktory 
• faktory vnjšího i vnitního prostedí 
• vk infekce Pseudomonas aeruginosa 
• úrove	 lékaské pée 
• sociáln ekonomické podmínky 
• spolupráce nemocného a jeho rodiny 
• aktivní i pasivní kouení  
 
Díky moderním léebným postupm se výrazn prodloužila délka života nemocných  
a pedevším se zvýšila jejich kvalita života. Nejlepších výsledk léby dosahují 
specializovaná centra pro lébu CF, kam je dsledn sousteována pée o tyto nomocné. 
(Vávrová a kolektiv, 2006) 
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6  Kvalita života 
 V souasné dob stoupá zájem o hlubší poznání toho, jak kvalitní život mají nemocní 
s CF. Proto je tato kapitola vnována nejen pojmu kvality života, ale je zamena i na kvalitu 
života nemocných obecn a nemocných s CF. 
 
6.1 Definice kvality života 
 
Ani v dnešní dob není možné nalézt pesnou odpov na otázku, co to vlastn 
kvalita života je a jaká je její definice. 
Dle Spilkera Salajka uvádí, že celkový koncept kvality života se skládá z ady  
jednotlivých domén - oblastí, které kvalitu života každého lovka v rzné míe ovliv	ují.  
(Salajka, 2006, s.11) 
 
Dle vtšiny autor mezi základní oblasti patí tyto kategorie:  
• “fyzický stav a funkní schopnosti 
• psychologické parametry a celková spokojenost 
• sociální interakce 
• stavy a faktory týkající se ekonomické situace a práce 
• religiozní i spirituální stav”  
(Salajka, 2006, s.13) 
 
Celková kvalita života jedince mže být charakterizována jako vnímání individuálního 
postavení jedince v život, v kontextu kulturního a hodnotového systému, ve kterém žije  
a ve vztahu k jeho cílm, oekáváním, standartm i obavám. (Salajka, 2006) 
 
Kvalita života mže být také chápána jako rozdíl mezi chtnými a uskutennými životními 
cíli. ím je tento rozdíl vtší, tím nižší je kvalita života. (Salajka, 2006) 
 
Obecn se pojem kvalita života  používá v mnoha rzných oborech. Také je využíván  
ve zdravotnictví a to jak v lékaských oborech, tak i v ošetovatelství. (Mareš a kolektiv, 
2006) 
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6.2 Hodnocení kvality života 
 
Dle skupiny autor Salajka uvádí, že: „Hodnocení kvality života se vztahuje 
k základním cílm zdravotní pée. Týká se pímo nemocného a soustedí pozornost na jeho 
vlastní hodnotovou stupnici.“ (Salajka, 2006, s. 21) 
Na kvalitu života je nahlíženo jako na dležitou výslednou veliinu, která je urena nejen 
charakteristikou nemoci, jejích symptom nebo její léby, ale i individuální reakcí pacienta 
na nemoc a její dsledky.  
 
Kvalita života mže být zjiš
ována rznými metodami, které lze rozdlit z nkolika hledisek.  
 
Z hlediska podoby na:  
• kvalitativní – zahrnuje nap. rozhovor i kresbu 
• kvantitativní – nap. dotazníky, posuzovací škály 
 
Z hlediska použitelnosti na:  
• generické – sem patí metody, které jsou obecn použitelné 
• specifické – zahrnují metody použitelné v jednom konkrétním kontextu  
                   (u konkrétního onemocnní, nap. u astmatu, epilepsie aj.) 
• jejich kombinace – generický pístup je doplnn o speciální modul, který   
                                  hodnotí  problémy související s uritou nemocí i vadou 
 
Z hlediska zkoumání problému:  
• globální – výzkum se zabývá kvalitou života celé populace 
• generické – výzkum zkoumá kvalitu života u definovaných vzork populace 
• specifické – výzkum je zamen na uritý typ onemocnní i vady 
• metody zkoumající konkrétního jedince 
(Mareš, Marešová, 2004) 
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6.3 Kvalita života nemocných obecn 
 
Patrick íká: „Je samozejmé, že nkteré významn hodnocené aspekty lidského bytí 
obvykle zásadním zpsobem ovliv	ující kvalitu života, jako nap. pimené bydlení, 
zabezpeený píjem, svoboda a další, nejsou obecn spojovány se zdravím. Tyto základní 
poteby ale mohou ovliv	ovat zdravotní stav nebo naopak být zdravotním stavem 
ovlivnny.“ (Salajka, 2006, s.13-14) 
„Kvalita života nemocných bývá nejastji charakterizována jako vliv choroby a její léby  
na každodenní fungování nemocného vyjádený tak, jak je poci
ován samotným 
nemocným.“ (Špásová, Prchalová, 2002, s.35) 
 
Mezi hlavní faktory, které ovliv	ují kvalitu života spojenou se zdravotním stavem patí 
oblast: 
• fyzická - tato oblast zahrnuje píznaky, vedlejší úinky léby a celkové potíže 
• funkní - zahrnuje úrove	 aktivity a duševní stav 
• psychologická - tato oblast se týká emoní spokojenosti a emoního stresu 
• sociální - do této oblasti patí píbuzenské vztahy, práce, volný as, peníze  
 (Špásová, Prchalová, 2002) 
 
6.4 Kvalita života nemocných s cystickou fibrózou 
 
Kvalita života je stále astji diskutované a také zkoumané téma.  
Zahraniní asopis Journal of cystic Fibrosis vydal v roce 2003 lánek, týkající  
se výzkumu kvality života nemocných s CF. Pi tomto výzkumu byl použit dotazník Cystic 
Fibrosis Quality of Life (CFQoL). Tento dotazník se skládá z  52 položek, ve kterých  
je zahrnuto 9 oblastí. Fyzikální a sociální oblast, léebné postupy, respiraní píznaky, 
emoní oblast, také záležitosti týkající se budoucnosti, mezilidské vztahy, fyzický vzhled  
a profesní oblasti. Bodové skóre je peteno na hodnotu od 0 po 100, kdy 0 pedstavuje 
nejhorší kvalitu života a 100 nejlepší kvalitu života. (Gee, 2003) 
Pro výzkum kvality života nemocných s CF, bývá  také používán  specifický dotazník 
Cystic Fybrosis Questionnare (CFQ). Existuje v nkolika verzích. CFQ pro dti s CF,  
pro jejich rodie, i pro nemocné dospívající a dosplé. (Quittner, Buu, Modi, 2005) 
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V R je za úelem zjiš
ování kvality života nemocných s CF využíván dotazník 
Short Form-36 Health Questionnare (SF-36). Jedná se o generický dotazník, který  
je využíván jak u zdravých, tak i nemocných lidí.  
Doposud jsem neobjevila žádnou dostupnou eskou verzi specifického dotazníku, 
zameného na kvalitu života nemocných CF. 
 
Výzkumem kvality života nemocných s CF se zabývají nejen lékai i vdci, ale také 
studenti a studentky vyšších a vysokých škol. 
V rámci studia na Lékaské fakult UK v Hradci Králové se v posledních letech výzkumem 
kvality života nemocných s CF zabývaly dv studentky bakaláského oboru programu 
Ošetovatelství. 
První studentka - Jana Cachová, se zabývala výzkumem subjektivní kvality života 
nemocných s CF. Jako výzkumnou metodu zvolila rozhovor, pozorování a následné 
zpracování dle modelu Gordonové. Oslovila deset nemocných s CF ve vkovém rozmezí  
16-27 let. V závru své práce udává ti oblasti, které považuje za rozhodující.  
A to, že 90% respondent udává narušenou sebekoncepci a 70% uvádí problémy 
v mezilidských vztazích a ve zvládání zátže. Toto se odráží v obavách z budoucnosti, 
nespokojenosti s vlastním vzhledem, problémy v rodin, nemožnost samostatn rozhodovat  
o svém život. 
Dále 80% udává zhoršení ve všech oblastech aktivity, nejvtší omezení je ve sportu  
a celkové výkonnosti. Výrazn se liší subjektivní vnímání zdravotního stavu,  
kdy 70% vnímá svj stav jako uspokojivý. Pi objektivním hodnocení zdravotního stavu je 
pouze 20% ve velmi dobrém klinickém stavu. Toto onemocnní také omezuje nemocné ve 
výbru studia i povolání a znan snižuje spoleenské uplatnní. 80% nemocných je 
v invalidním dchodu. Také vtšina nemocných si uvdomuje nízkou informovanost 
veejnosti o tomto onemocnní. (Cachová, 2002) 
Druhá studentka - Romana Mulaová psala bakaláskou práci na téma Kvalita života 
dtí a dospívajících s cystickou fibrózou. V empirické ásti si stanovila tyi cíle. Prvním 
cílem bylo zmapovat kvalitu života u dtí s cystickou fibrózou v nkolika oblastech (fyzická 
aktivita, emoce, sociální omezení, energie a pocit zdraví, okolí, tlesný vzhled, role, léba, 
strava). Druhým cílem bylo zjistit, zda existují rozdíly v kvalit života  
u nemocných s cystickou fibrózou v závislosti na pohlaví. Tetím cílem, zda existují rozdíly 
v závislosti na vku. A tvrtým cílem bylo zjistit míru shody v hodnocení kvality života 
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z pohledu nemocných dtí a z pohledu jejich rodi. Jako výzkumnou metodu zvolila 
dotazník, jehož základem byl dotazník CFQ. Rozdala dv verze dotazník po 33 otázkách. 
První verze byla pro dtí a dospívající, kde se vk pohyboval v rozmezí 12–25 let.  
Druhá verze byla urena rodim nemocných dtí.  
Od dtí a dospívajících se jí vrátilo 26 dotazník a od rodi se jí vrátilo dotazník  
15. Udává, že výsledky se od sebe znan lišily. Pi zmapování kvality života v jednotlivých 
oblastech, neudávali nemocní výraznjší omezení. Problémy mli v oblasti emocí.  
Hlavn v plánováním budoucnosti. Dále také v oblasti léby, která je omezuje a zabírá 
mnoho asu. 
Uvádí, že i pes píznivé procentuální zhodnocení všech dotazník, se vyskytlo mnoho 
nemocných, kteí udávali obtíže tém ve všech zkoumaných oblastech. Pi zhoršování 
zdravotního stavu pibývaly nejen fyzické obtíže, ale také se znesnad	ovalo plnní rolí, 
zhoršovalo se vnímání emoní pohody a zvyšovaly se nároky na lébu a stravu. 
Vliv vku a pohlaví na vnímání kvality života se nepotvrdil. 
Shoda v odpovdích mezi rodii a dtmi byla spíše menší. Z ehož vyplývá, že vnímání 
kvality života je velmi subjektivní. (Mulaová, 2005) 
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II.  EMPIRICKÁ ÁST 
 
7  Cíle výzkumu 
 
1. Zmapovat subjektivní vnímání kvality života dospívajících s CF. 
2. Porovnat subjektivní vnímání kvality života u dospívajících a dosplých ve 12ti 
oblastech dle modelu Gordonové a kivky života. 
3. Zhodnotit subjektivní pocity, co pozitivního nemocným jejich nemoc dala, 
prostednictvím krátkého dotazníku. 
4. Zmapovat subjektivní hodnocení zale	ování dosplých s CF do spolenosti. 
 
8  Soubor respondent 
 
Všechny zde uvedené výzkumné metody, jsem aplikovala na ty samé respondenty. 
Pro tuto bakaláskou práci jsem vybrala pt dospívajících, u kterých jsem  
si zvolila minimální vkovou hranici 15ti let a pt dosplých, pro srovnání subjektivního 
vnímání kvality života ve dvou vkových obdobích. 
 
Tab. 4 – Dospívající 
 
respondenti dívka chlapec trvání nemoci vk 
dívka A 1 - 15 let 15 
chlapec B - 1 13 let 15 
chlapec C - 1 11 let 16 
dívka D 1 - 10 let 17 
chlapec E - 1 17 let 17 
celkem poet poet rozmezí rozmezí 
5 2 3 10-17 15-17 
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Tab. 5 – Dosplí 
 
respondenti žena muž trvání nemoci vk 
žena A 1 - 21 let 22 
žena B 1 - 27 let 27 
žena C 1 - 23 let 30 
žena D 1 - 29 let 30 
žena E 1 - 32 let 35 
celkem poet poet rozmezí rozmezí 
5 5 0 21-32 22-35 
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9  Metody výzkumu 
 
Tento výzkum probíhal od íjna 2007 do bezna 2008, pevážn na oddlení 
Vtších dtí II. patro na Dtské klinice FNHK, dále také na oddlení JIP na Plicní klinice 
FNHK a jedna respondentka je pacientkou Fakultní nemocnice v Motole v Praze. 
Pro výzkum kvality života jsem zvolila kombinaci nkolika metod. Použila jsem 
kombinaci pozorování a rozhovoru, které jsem zpracovala dle 12ti oblastí dle modelu 
Gordonové. Další metodou bylo zakreslování subjektivního vnímání zdraví v jednotlivých 
vkových obdobích.  
Také jsem použila krátký dotazník, který slouží ke zmapování, co nemocným jejich nemoc 
pinesla. Z tchto metod byl nejvíce pínosný rozhovor, z kterého jsem se dozvdla nejvíce 
informací. 
 
9.1 Pozorování 
 
Pozorování je nestrukturované a nestandardizované. Pro pozorování jsou ureny 
konkrétní události, jevy i osoby, které se mají pozorovat. Bhem pozorování se mohou 
odhalovat nepedpokládané i skryté jevy a souvislosti. (Mareš, 2006, pednáška) 
 
Jelikož jsem se s vtšinou respondent vidla poprvé, pozorování zde bylo náronjší. 
Zpoátku rozhovoru byli nkteí strnulejší, bez výrazných neverbálních projev,  
které se bhem rozhovoru postupn zintenziv	ovaly. 
 
9.2 Rozhovor 
 
Rozhovor je definován jako získávání informací prostednictvím otázek  
s jednosmrným tokem informací, který probíhá v pímém kontaktu s respondentem tváí  
v tvá nebo telefonicky. Lze ho kombinovat s pozorováním. (Drábková, 2007) 
 Rozhovor s respondenty probíhal v prostorách Fakultní nemocnice, ne všichni 
nemocní byli hospitalizováni, nkteí šli pouze na kontrolu do pneumologické poradny. 
Snažila jsem se zajistit klidné a niím nerušené prostedí s každým respondentem zvláš
. 
Bhem rozhovoru se vtšina nemocných uvolnila a rozpovídala. Dosplí nemocní byli  
na informace sdílnjší a nkteré rozhovory trvale déle než s dospívajícími. Rozhovory trvaly 
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v rozmezí 30 minut a 2 hodin, s nkterými by trval i déle. O rozhovoru a o celém výzkumu, 
byli respondenti dostaten informováni a souhlasili s využitím získaných informací pouze 
pro úely této práce. Použila jsem polostandartizovaný rozhovor s otevenými otázkami. 
Otázky jsem mla pedem pipravené a upravené. (viz Píloha . 3) 
Pro jejich pípravu jsem erpala z modelu Gordonové a z otázek dvou, zde již uvedených, 
bakaláských prací - „Seznam otázek použitých pi rozhovoru“ Cachová, 2002 a upravený 
dotazník CFQ - Mulaová, 2005. Se souhlasem nemocných, jsem si informace 
zaznamenávala pomocí diktafonu a zápisk. 
 
9.3 Model Gordonové 
 
Model Gordonové, nebo-li „model funkního typu zdraví“, jehož koncepní rámec 
umož	uje systematické ošetovatelské  zhodnocení zdravotního stavu pacienta. „Klient/ 
pacient je vnímán jako holistická bytost se svými biologickými, vývojovými, 
psychologickými, sociálními, kulturními, behaviorálními, kognitivními, duchovními  
a spirituálními potebami.“ (Archalousová, Slezáková, 2005, s.18) 
„Zdraví lovka je v modelu Gordonové vyjádením rovnováhy bio-psycho-sociální 
interakce.“ (Archalousová, Slezáková, 2005, s.18) 
Model Gordonové obsahuje 12 základních oblastí a každá z nich pedstavuje funkní  
nebo dysfunkní souást zdraví lovka. (viz tab. 6) 
 
Tab. 6 – 12 oblastí dle modelu Gordonové (Archalousová, Slezáková, 2005, s. 19) 
1. Vnímání zdraví 7.  Sebepojetí a sebeúcta 
2. Výživa a metabolismus 8.  Role – mezilidské vztahy 
3. Vyluování       9.  Sexualita 
4. Aktivita - cviení      10. Stres 
5. Spánek a odpoinek      11. Víra – životní hodnoty 
6. Vnímání, citlivost a poznávání      12. Jiné 
 
Tento model slouží k plánování ošetovatelské pée. Cílem této práce není naplánovat 
ošetovatelskou péi u jednotlivých nemocných, ale zmapovat kvalitu života dospívajících  
a dosplých s CF. Tento model mi umožnil pehledn zpracovat základní oblasti, které 
kvalitu života ovliv	ují. 
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9.4 Dotazník 
 
Dotazník je nejpoužívanjší a nejpopulárnjší výzkumnou metodou. Jedná  
se o standardizovaný soubor otázek na formulái. Výhodou této metody je možné získání 
informací od velkého potu lidí v relativn krátkém ase a s malými náklady. Nevýhodou 
mže být nízká návratnost dotazník a nemožnost kontroly, kdo dotazník vyplnil. (Drábková, 
2007) 
 
Jako poslední metodu jsem použila dotazník BFSC pro dospívající a dosplé  
(viz Píloha . 4), upravený dle dotazníku BFSC pro dti a dospívající. Tento dotazník zjiš
uje, 
co pozitivního nemocným jejich závažná nemoc pinesla. (Mareš a kolektiv, 2007) 
Tento dotazník v úvodu obsahuje nkolik základních údaj jako vk, pohlaví a jak dlouho 
žije nemocný se svojí nemocí. Samotný dotazník se skládá z deseti tvrzení.  
Na každé tvrzení je možné vybrat pouze jednu odpov z pti možných, oznaených ísly  
1–5 (1 – nesouhlasím, 2 - spíše nesouhlasím, 3 – tžko íci, 4 – spíše souhlasím,  
5 – souhlasím). 
Tento dotazník jsem použila pro dospívající a dosplé nemocné s CF. Pi rozhovorech jsem 
dala tento dotazník zárove	 vyplnit, tudíž návratnost byla 100%. 
 
I když pro tuto metodu mám velmi malý poet respondent, což by mohlo výsledky do jisté 
míry zkreslovat, vím, že tato metoda splnila mj zámr. Z pedešlých metod spíše vyplývá, 
jak nemocným jejich nemoc ovlivnila kvalitu života v záporném slova smyslu. 
Prostednictvím tohoto dotazníku bych ráda u již zmi	ovaných dvou skupin respondent 
zhodnotila, co pozitivního jim jejich nemoc pinesla. 
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10  Analýza výsledk 
 
10.1 Analýza kazuistik dospívajících 
 
Jelikož se odpovdi a názory vtšiny dotazovaných dospívajících výrazn nelišily, 
ráda bych tyto informace pouze shrnula. Celé kazuistiky dospívajících viz Píloha . 5. 
 
Nemoc CF byla u dotazovaných dospívajících diagnostikována již v rozmezí  
od kojeneckého vku do 7 let. U všech dospívajících panovala shoda, co se týe nezájmu  
o nové informace týkající se jejich onemocnní. Všichni jsou spokojeni s rozsahem 
informací, které o nemoci vdí. Brání se hledání a zjiš
ování nových informací.  
Nikdo z tchto pti respondent není lenem Klubu CF a nemá o to vtší zájem.  
Také se všichni shodli, že jednou z hlavních inností, ve kterých je jejich nemoc omezuje  
je pohyb i sport (bh, cviení,závodní sportování, kolektivní hry…). 
Zhoršování stavu za poslední rok nepoci
ují tyi z pti dotazovaných. Nkteí uvedli mírné 
zhoršování stavu v závislosti na roním období. 
  V oblasti výživy nikdo z nich nepoci
uje vtší obtíže. Netrpí nechutenstvím, žádné 
potraviny jim nezpsobují problémy. Vtšina dotázaných jí pravideln ped každým jídlem 
pankreatické enzymy a popíjejí Fresubin i Nutridrink. U nkterých váha za poslední rok 
kolísá. Vtšina z nich váží mén, než by na svj vk a výšku mla. Nikdo z nich nekouí,  
ani nebere drogy, nkteí pijí píležitostn alkohol. Také nikdo z dotazovaných nepoci
uje 
problémy s kží, vlasy i nehty. Až na kousání neht u dvou respondent, u jednoho 
respondenta se nadmrn kazí zuby. Dva respondenti uvádjí nadmrné pocení  
než je obvyklé. S vyprazd	ováním moe ani stolice neudávají žádné potíže, pouze nkteí 
uvádjí prjmovité stolice pi léb ATB, i pi zapomenutí požití pankreatických enzym. 
  Všem respondentm dlá nadmrná fyzická aktivita potíže. I když se nkteí úastní 
hodin tlesné výchovy, nebývají klasifikováni. Pi posuzování své fyzické aktivity  
ti respondenti uvedli, že nevidí rozdíl, jeden uvedl spíše zlepšení a poslední naopak 
zhoršování fyzické aktivity. 
Ne všichni dospívající jsou již na stední škole i stedním odborném uilišti.  
Dva z nich jsou v 8. tíd základní školy, oba nastoupili o rok pozdji. Tito dva respondenti  
si myslí, že jejich nemoc ovlivní výbr stední školy. Dalším dvma respondentm jejich 
nemoc ovlivnila výbr budoucího povolání, poslednímu nemoc ovlivnila jen místo studia. 
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Souhrnn lze íci, že už jen v profesním život ovliv	uje nemocné jejich nemoc hned  
na samém poátku této etapy. Jako vtšina mladých a studujících lidí by všichni dotazovaní 
rádi chodili na brigádu a pivydlali si. Dva z nich již brigádu mají a zatím nepoci
ují žádné 
vtší zdravotní obtíže. 
V otázce rozhodnosti, samotné spokojenosti se sebou samým, i pípadné obavy, není 
jasný závr. Odpovdi vycházejí 3:2. Ti respondenti odpovdli, že nemají problémy  
se rozhodnout a sami se sebou spokojeni jsou, mají však obavy v souvislosti s nemocí.  
Krom dvou, nemají respondenti v souvislosti s nemocí pocity nejistoty. Nyní  
se také dva dotazovaní, zaínají bát smrti a více o ní pemýšlí. Dále ti dotazovaní poci
ují 
únavu bhem dne. 
  Všichni dotazovaní se shodli, že nejvtší oporou v nemoci jsou jim jejich rodie  
i celá rodina. Ti z nich žijí v úplné rodin, dva jsou z rozvedených rodin a nestýkají  
se s jedním z rodi. Vtšina se necítí osamle, mají kolem sebe spoustu pátel  
a nepoci
ují problémy s navazováním kontakt i zapadnutím do kolektivu. Úplná shoda 
panovala v otázce zkušeností s negativními reakcemi ohledn nemoci, a také ohledn 
informovanosti veejnosti. Všichni se shodli, že se doposud nesetkali s žádnou negativní 
reakcí svého okolí. I uitelé jim doposud ve všem vyšli vstíc. Také soudí,  
že informovanost veejnosti o cystické fibróze je velmi malá. 
  Vtšina neudává výrazné problémy s dospíváním. Ani problémy s navazováním 
kontakt s opaným pohlavím nikdo z nich nepoci
uje. Vtšina z dotazovaných nevidí 
problém v budoucnu založit rodinu. Až na jednoho respondenta, který se domnívá,  
že nemoc toto rozhodnutí  mže ovlivnit. 
  Po psychické stránce se dotazovaní cítí dobe. Vtšina zátžových situací, které 
v posledním roce prožívali, se pímo netýkala onemocnní. Jelikož vtšina dotazovaných 
bere svoji nemoc jako souást života, tak ji po psychické stránce ani tolik neprožívají. 
Vzniklé problémy, až na jednoho respondenta, eší vtšina dotazovaných s nkterým 
z rodinným píslušník. V souvislosti s nemocí, odbornou psychologickou pomoc vyhledal 
pouze jeden respondent. 
Veškeré cíle, sny i pání se u tchto pti dotazovaných pojí hlavn s dokonením 
školy a njakou vizí budoucnosti. Pání ohledn nemoci bylo jen u jednoho respondenta. 
  Tito dotazovaní jsou již adu let léeni na oddlení vtších dtí. Jsou zde zvyklí, 
s tímto prostedím se sžili a mají velmi dobré vztahy se zdejším personálem, kterému 
dvují. Vtšina si pechod z tohoto oddlení na oddlení dosplých nedokáže pedstavit, 
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nkteí o tom zatím nepemýšleli. Doposud nikdo z nich neešil njaký problém v souvislosti 
s CF s pojiš
ovnami, ani si nejsou vdomi, že by nco takového ešili jejich rodie. 
 
10.2 Kazuistiky dosplých 
 
žena A, 22 let 
Mladá dívka, na první dojem psobí tiše a zamlkle. Bhem rozhovoru se uvolnila  
a rozpovídala. Rozhovor trval asi hodinu. Po celou dobu sedla na posteli, výrazn 
negestikulovala. Bhem rozhovoru obas pokašlávala, je hubenjší, má zeteln palikovité 
prsty. 
  Cystická fibróza byla diagnostikována v prvním roce života. Od té doby je léena na 
klinice. K poslední plánované hospitalizaci byla pijata 27.11.2007. Nyní je její zdravotní 
stav stabilní, zlepšený. 
 
1. Vnímání zdravotního stavu, aktivity k udržení zdraví 
Cystická fibróza byla diagnostikována, když jí byl jeden rok. Na prvotní píznaky  
si nevzpomíná a ani od rodi je neví. První odlišnost od vrstevník, zaznamenala  
až pozdji, kdy byla astji unavená a rychleji se zadýchala. První informace o nemoci 
získala od svých rodi. Nyní si je aktivn shání sama. Je lenem Klubu CF, odebírá jejich 
asopis. Žádné informace nikdy nepostrádala, chce být informována v plném rozsahu. 
Léebný režim dodržuje, pravideln inhaluje a rehabilituje i mimo nemocnici.  
Za poslední rok nevyhledala neplánovan léebné zaízení. Plánovan je hospitalizována  
4x do roka na 14 dní. Do pneumologické poradny dochází 1x za 2 msíce. Za poslední rok  
je její zdravotní stav stabilní, nijak se nezhoršuje, jen v zim bývá více nemocná. Nemoc  
jí nejvíce omezuje v cestování, ráda by se podívala do ciziny. 
 
2. Výživa a metabolismus 
íká, že nechutenstvím nikdy netrpla, sndla vždy všechno. I nyní s tím nemá problémy.  
Jí všechno, preferuje špenát, nevyhýbá se ani tuným i smaženým jídlm. Nemyslí si,  
že by jí njaká jídla zpsobovala potíže. íká, že tekutin vypije za den málo i mén jak litr. 
Nejradji má slazené minerální vody. Nutridrink popíjí, chutná jí okoládový. 
Nyní váží 48 kg a mí pibližn 170 cm. Její váha se za poslední rok pohybuje v rozmezí 
48–51 kg. Nekouí, nezkoušela brát drogy, alkohol pije píležitostn. Rodie kouí,  
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ale nekouí doma. Pítel je kuák, kouí však i v její pítomnosti. Kou z cigaret jí hodn vadí 
v souvislosti s dýcháním. 
Žádné problémy s vlasy, nehty, kži i zuby nepoci
uje. K zubai chodí pravideln  
2x ron. Zvýšenou teplotu mívá vždy pi chipkovém onemocnní, které letos prodlala 5x. 
 
3. Vyluování 
Problémy s vyluováním stolice nemá, pravideln bere pankreatické enzymy (Kreon). Stolice 
je 1x denn pravidelná formovaná. Problémy s vyluováním moe nemá. Nepoci
uje,  
že by se potila nadmrn. 
 
4. Aktivita, cviení 
Její aktivita byla ve srovnání s jejími vrstevníky horší. Rychle se unavila  
a zadýchala. Byla omluvena z hodin tlesné výchovy. Žádných pohybových ani jiných 
zájmových kroužk se nezúastnila. Nejvíce asu tráví se svým psem a etbou. Veškeré 
sportovní aktivity jí dlají problémy. Oproti dtství se nyní cítí lépe. Lépe  
se jí dýchá, tolik nekašle. Rehabilituje poctiv každý den.  
Má dokonenou základní školu. Na základní škole problémy s docházkou nemla, uitelé  
jí vycházeli vstíc. Pi nemoci se uila doma s matkou. Dále studovala  
na stením odborném uilišti, uila se na cukráku. Školu ze zdravotních dvod 
nedokonila. Byla neustále nemocná, 1. roník musela opakovat. Tento obor si vybrala kvli 
nemoci, protože je v blízkosti jejího bydlišt a nemusela bydlet na internátu. Myslí  
si, že s takovým to denním režimem jaký je nutný u CF dodržovat, by to na internát 
nezvládala. Na uilišti skoro poád chybla, vbec nestaila spolužákm. Tam se také setkala 
s první negativní reakcí v souvislosti se svojí nemocí, protože vyuující netolerovala její 
absence. 
V plném invalidním dchodu je 5 let. O žádném pivýdlku nepemýšlela, myslí  
si, že k PID si nic vydlat ani nemže. Navíc si myslí, že vzhledem ke své nemoci by tžko 
shánla njakou brigádu, která by jí nedlala zdravotní problémy. Když chodila na praxi 
v rámci školy, stav se asto zhoršoval, zadýchávala se. 
 
5. Spánek, odpoinek 
Se spánkem problémy nemá, obas se budí, není to asté. Spí kolem 10ti hodin,  
po probuzení se vtšinou cítí odpoatá. Únavu bhem dne poci
uje jen zídka.  
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íká, že si nejlépe odpoine, když si lehne a nic nedlá. Žádné relaxaní techniky 
nezkoušela. 
 
6. Vnímání (citlivost), poznávání 
Má zhoršený zrak. Pedepsané brýle na dálku však stejn nenosila. Te má nosit pouze brýle 
na tení. Na oní kontroly chodí každé dva roky. Se sluchem potíže nemá. 
Podle svých slov se rozhoduje lépe než díve. Nemá žádné pocity nejistoty. Myslí si, že ví 
vše o svém zdravotním stavu a také všemu rozumí. 
 
7. Sebepojetí, sebeúcta, vnímání sebe sama 
íká, že sama se sebou je spokojená tak napl. Výhrady ke svému fyzickému vzhledu  
až tak nemá, ale pár vcí by zmnila. Charakterizuje se jako optimista. Vci neeší, bere  
je takové, jaké jsou. Stejné je to i s nemocí. Obavy z nieho konkrétního nemá. Ví v sama 
sebe. 
 
8. Plnní rolí, mezilidské vztahy 
Bydlí s obma rodii v rodinném dom. Myslí si, že mají dobrý vztah. Odmala o ni mli 
zájem, byli jí vždy oporou. Dále má o 11 let starší sestru. Ta s nimi již nebydlí, má vlastní 
rodinu. Obas se vídají. 
Má pár dobrých kamarádek. Jejich vztah se upevnil až po perušení školy. Ve volném ase  
se vídají, chodí si obas nkam sednout, nebo jezdí tanit na diskotéky. Obas pespí u své 
kamarádky. Nemívá s tím vtší problémy, protože inhalátor si bere vždy s sebou. Jako dít  
se pobyt na více dní i pobyt v rámci školy zúastnila vždy s matkou. 
Svj volný as tráví nejradji se svým pítelem. Obas se cítí osamle, když je pes den 
doma. Ale vždy se nkdo najde, s kým si promluví. Nemyslí si, že by nkdy mla problém 
zapadnout do kolektivu. Spolužáci ze základní ani stední školy pesn nevdli, co má  
za nemoc. Vdli jen to, že má nemocné plíce. Když se její nový pítel o její nemoci 
dozvdl, hned si zjistil veškeré informace o této nemoci. To ji velmi potšilo. 
Myslí si, že veejnost je o CF informována minimáln. Proto nikomu nic nevysvtluje  
a vtšinou obecn ekne, že má nemocné plíce. S negativní reakcí v souvislosti s nemocí  
se setkala pouze jednou. Bylo to s uitelkou na stední škole, která netolerovala její absence. 
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9. Sexualita, reprodukní období 
S problematikou dospívání byla seznámena asi v 15ti letech na základní škole  
od uitelek. Nemyslí si, že by mla njaký problém s dospíváním. První menstruace byla 
v 15ti letech. Na první návštvu ke gynekologovi šla až v 19ti letech, kvli pedepsání 
hormonální antikoncepce. Ta jí nezpsobovala žádné potíže, ale naas ji stejn perušila. 
Nyní ji užívá poslední dva msíce.  
Myslí si, že nemá problémy navazovat kontakty s opaným pohlavím. Mla nkolik 
známostí. Nyní chodí nkolik msíc s novým pítelem. O nemoci je pln informovaný, 
veškeré informace si zjistil sám na internetu.V budoucnu by se ráda vdala a mla dti. Nevidí 
v tom žádný problém. 
 
10. Stres, tolerance, zátžové situace, jejich zvládání 
Nyní se po psychické stránce již cítí dobe. Ješt nedávno ešila rzné spory a hádky 
s bývalým pítelem. Prožívala to he, ale nyní je již vše v poádku. Vtšinu problém eší 
radji sama nebo jde za matkou. 
Odbornou psychologickou pomoc nikdy nevyhledala. Myslí si, že ani v budoucnu  
by k psychologovi nešla. Nechtla by se svými problémy svovat nkomu cizímu. 
 
11. Víra, životní hodnoty, pesvdení 
Žádné konkrétní cíle nemá. íká, že radji neplánuje, protože vše naplánované se jí doposud 
vždy pokazilo. Jejím snem je odsthovat se od rodi a poídit si domek. V život  
je pro ni nejdležitjší mít se na koho spolehnout, mít se o koho se opít.  
V Boha ani v žádné jiné síly neví. Alternativní medicínu nikdy nevyzkoušela, neví jí. 
 
12. Jiné 
Nyní je hospitalizovaná na plicní klinice. Zpoátku na plicní kliniku nechtla nastoupit. 
Pomalu si zde zvyká. ekala vše horší. íká, že na dtské klinice je pée o nemocné s CF 
více zabhlá, propracovanjší. Na plicní klinice podle jejích slov zpoátku neznali dostaten 
postupy léby a pée. S prací zdravotník byla vždy spokojená, protože s nimi má pevážn 
jen dobré zkušenosti. S pojiš
ovnou nemla nikdy žádný problém. 
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žena B, 27 let 
Psobí jako velice inteligentní, sebevdomá žena, plná energie. Rozhovor trval necelé 
dv hodiny a byl urychlen píchodem lékae. Pi rozhovoru psobila velmi klidn, oteven  
a vyrovnan, jen zídka použila gestikulaci rukou. Známky CF u ní nejsou skoro vbec 
patrné až na hubenost, která je nyní zpsobena podráždním pankreatu.  
Cystická fibróza u ní byla diagnostikována ve tech msících. Na klinice se léí  
od svých 20ti let. Ped tím byla léena v jiném CF centru. 
Poslední hospitalizace probhla zaátkem íjna 2007. Nyní koncem íjna 2007 navštívila 
ambulanci kvli bolestem v oblasti pankreatu a náhlému úbytku váhy. 
 
1. Vnímání zdravotního stavu, aktivity k udržení zdraví 
Cystická fibróza u ní byla diagnostikována ve tech msících života. Prvotní píznaky  
CF se u ní projevily neprospíváním a poklesem pod porodní váhu. S touto nemocí žije 
odmalika a bere ji jako souást svého života. Genetické predispozice se u žádného lena 
rodiny nepotvrdily. Pouze první dít její matky zemelo hned po porodu na dechovou 
nedostatenost. Zde vidí možnou spojitost. Informována o své nemoci byla prbžn  
s vkem od rodi. Nikdy v rodin nepoci
ovala rozdíly mezi sebou a o 6 let starší sestrou.  
Nyní sama aktivn shání veškeré informace týkající se CF. erpá hlavn ze zahraniních 
internetových server. S eskými servery není spokojena, zdají se jí moc pesimistické  
a ubíjející. Také se aktivn zúastní internetových diskusí týkající se života s CF,  
kde se snaží podporovat matky nemocných dtí. Neztrácí nadji a ví, že jednou bude CF 
vyléitelná. 
V Klubu nemocných cystickou fibrózou byla registrována adu let. Nyní má na nj špatné 
vzpomínky a s inností Klubu CF je velmi nespokojena. Ve 13ti letech se zúastnila tábora 
pro dti s CF organizovaným Klubem. Jeden den tam probíhalo sezení s lékakou zabývající 
se CF. Podle jejích slov je lékaka vydsila, negativn naladila a vzala chu
 do života. Toto 
sezení bere jako hlavní píinu, pro zaala brát drogy. Svj zdravotní stav hodnotila 
pozitivn až do nástupu aktuálních problém se slinivkou. íká, že na svj vk se cítí velmi 
dobe. Snaží se dodržovat všechna léebná doporuení, rehabilituje a snaží  
se i pravideln inhalovat. Plánované hospitalizace kvli ATB terapii mívá 1x za pl roku, 
pneumologickou poradnu navštvuje ambulantn každé dva msíce. Ráda by místo 
hospitalizací využila služeb agentury domácí pée, ale problém je v pojiš
ovnách, které 
odmítají hradit domácí antibiotickou lébu. 
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Se svojí nemocí se nauila žít a nikdy ji nebrala jako handicap. Jediné omezení vidí v riziku 
cestovat mimo Evropu - napíklad do USA. Problém vidí i v péi o vlastní nebo adoptované 
dti. 
 
2. Výživa a metabolismus 
Pacientka íká, že její stravovací návyky v dtství ovliv	ovalo období ped a po revoluci. 
Ped revolucí byl trend, aby nemocní s CF dodržovali nízkokalorickou, netunou a nesladkou 
dietu. Po revoluci bylo eeno, že musí mít naopak vysokokalorickou dietu. Nechutenstvím 
nikdy netrpla,  teprve až v poslední dob se musí do jídla nutit. Snaží se jíst pravideln  
a vydatn 5 x denn. Nejradji má stedomoskou stravu, kue, tstoviny, pizzu a celozrnné 
peivo. Nevyhledává vepové maso a salámy. Zažívací potíže jí zpsobuje esnek, 
bramboráky, plís	ové sýry a všechna smažená jídla. Za den vypije 2-3 litry tekutin, preferuje 
hlavn erné aje a neperlivou vodu. Nutridrink pila dlouhou dobu jen z nutnosti  
a z donucení. Nyní objevila novou píchu
 Nutridrink fat free - jablený. Chutná jí, popíjí  
ho 3 x týdn. Pi poslední hospitalizaci mila 168 cm a vážila 51 kg. Za ti týdny zhubla  
4 kg v souvislosti s podráždním pankreatu na 47kg. Váha nyní kolísá. V posledním roce  
se pohybuje v rozmezí 47-54 kg.  
Alkohol pije píležitostn, nijak ho nevyhledává. Brala drogy - zaala kolem 16ti let. 
K drogám se dostala na gymnáziu. Zaínala kouením marihuany, pokraovala  
až po intravenózní aplikaci heroinu. Toto období popisuje jako velice tžké. Nakonec byla 
hospitalizována v léebn. Její nejvtší oporou v boji se závislostí byli rodie. Tento boj 
nakonec vyhrála. 
Po prodlané závislosti na drogách zaala kouit. Kouila 8 let deset cigaret denn. Nyní 
pravideln nekouí, cigaretu si zapálí jen zídka. íká, že kouení jí neinilo žádné zdravotní 
potíže a její zdravotní stav se nezhoršoval. Její manžel kouí, i když je tžký astmatik. 
Preventivní stomatologické kontroly absolvuje 1x ron, potíže s chrupem neudává.  
Ani s vlasy i nehty žádné problémy nezaznamenala. Prsty na rukou mají jen mírný 
palikovitý tvar. 
 
3. Vyluování 
Problémy s vyluováním moe ani stolice neudává. Stolice je pravidelná, 1-2x denn, 
formovaná, bez pímsí. Užívá pankreatické enzymy ped každým jídlem. Potí se více  
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než lidé v jejím okolí, ale nijak výrazn jí to neobtžuje. astji se sprchuje a používá 
antiperspiranty. 
 
4. Aktivita, cviení 
Svoji fyzickou aktivitu v dtství hodnotí jako tém normální, svým vrstevníkm staila. 
Krom bhání na delší trat jí nic neinilo problém. Ve škole se zúastnila tlesné výchovy 
s tím, že cviila to,  na co staila. Pohybové kroužky nevyhledávala kvli zdravotnímu stavu, 
ale proto, že jí nebavily. Navštvovala školní pvecký sbor a hrála na flétnu. 
Nepoci
uje, že by se její fyzická aktivita njak zhoršovala. Snaží se stále udržovat v pohybu 
a stará se o rodinný dm, což ji velmi baví. Jezdí na kole, lyžuje, má ráda dlouhé procházky  
se svými psy. Snaží se vyhýbat bhání a tžkým fyzickým pracem, snadnji se zadýchá. 
Co se týe studia, hodnotí se jako pilná studentka. Je velmi setlá a inteligentní.  
Na ZŠ mla po celou dobu vyznamenání. Ze základní školy se dostala na gymnázium,  
kde prožívala velmi složité období. Na gymnáziu na ni byly kladeny velké nároky  
a upadla do beznadje i  v souvislosti s nemocí. Pestala vit v normální život a v to,  
že by se dožila vyššího vku. Zaalo jí být všechno jedno. Pomoc zaala hledat v drogách.  
A i když se nakonec vyléila, na vysokou školu nešla, protože stále nevidla smysl svého 
života. Bála se, že nedostuduje a že brzy ume. Nyní má úpln jiný pohled na život. Žije 
naplno každý den. Kdyby své rozhodnutí mohla zmnit, na vysokou školu by šla. 
Njaký as pracovala jako vedoucí prodejny na plný úvazek . Žádné zdravotní problémy  
jí to neinilo. Pak jí byl piznán ástený invalidní dchod a zaala pracovat na ástený 
úvazek. Když se vdala a pesthovala na vesnici, zažádala si o plný invalidní dchod. Podle 
jejích slov, se jí finann nevyplatí nkam dojíždt na ástený úvazek. Ve škole  
ani v zamstnání se nesetkala s žádnými negativními reakcemi v souvislosti s nemocí.  
Jak íká, mla štstí na uitele i spolužáky, všichni jí spíše pomáhali. V zamstnání vdlo  
o nemoci pouze pár spolupracovník, zamstnavatele neinformovala. Hospitalizace  
jí ani pi školní ani pracovní docházce nezpsobovala problémy.  
 
5. Spánek, odpoinek 
S usínáním problémy nemá, vtšinou spí celou noc. Spí kolem 9ti hodin, po probuzení se cítí 
odpoatá. Zhoršení poci
uje pravideln msíc ped plánovanou hospitalizací v nemocnici, 
kdy se obas v noci budí kašlem. 
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Unavená i vyerpaná se cítí jen zídka. Je plná elánu a životní energie. I když je nyní 
v domácnosti, stále si hledá njaké innosti, které ji zabaví. Dokonila úpravy na dom  
a zahrad a nyní svj volný as tráví se svými psy. Nejlépe si odpoine pi procházce v lese. 
 
6. Vnímání (citlivost), poznávání 
Trpí tupozrakostí, nosí brýle. Kdy naposledy byla na oní prohlídce si nevzpomíná. Myslí  
si, že to bylo asi ped osmi lety. Se sluchem obtíže neudává, slyší dobe. Hlas má pimený, 
komunikuje srozumiteln. 
Myslí si, že se rozhoduje velmi snadno. Pocity nejistoty nemívá, bere život s nadhledem. 
Informovaná je dostaten. Když nemu nerozumí, zeptá se lékae nebo si informace 
dohledá na internetu. 
 
7. Sebepojetí, sebeúcta 
Sama se sebou je v rámci možností spokojená. Není na sebe hrdá, že v pubert propadla 
drogám. Ale tohle období už neeší. Myslí si, že je na tom i po psychické stránce mnohem 
lépe než vtšina jejich vrstevník s CF. V sama sebe ví, snaží se hodn vcí zvládat sama. 
Ke svému fyzickému vzhledu njaké výrazné výhrady nemá. S úsmvem dodává,  
že by nemusela mít akné a mohla mít vtší poprsí. Výraznjší hubenost neeší, smje  
se tomu, že jí štíhlost kamarádky závidí. 
CF bere jako souást svého života, nikdy se nepovažovala za nemocnou. Byla v tom  
i vychovávána.  
Co bude dál neeší. Nechce se zabývat budoucností, žije pítomností. Udává obavy  
ze zmny oddlení pro pravidelné hospitalizace.  
 
8. Plnní rolí, mezilidské vztahy 
Vdávala se ve 22ti letech, s manželem žijí ve svém rodinném domku na vesnici. Manžel  
je tžký astmatik. Vzájemn se podporují v boji se svými nemocemi. U domu mají dva psy  
a dv koky. Jak íká, jsou to jejich adoptivní dti, protože thotenství vzhledem k diagnóze 
jí nebylo doporueno. Má o šest let starší sestru, se kterou se sblížila až ve starším vku. 
Rodina je pro ni to nejdležitjší. S rodii a sestrou se vídá pravideln 1x msín, protože 
bydlí daleko. Rodim je vdná za oporu, kterou v nich vždy mla. Cení si,  
že ji vychovávali jako zdravé dít a nikdy nedlali rozdíly mezi ní a její sestrou.  
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S navazováním nových kontakt i zapadnutím do nového kolektivu nemla nikdy problém. 
Spíše vyhledávala kolektivy lidí, kteí byli o pár let starší než je ona sama. I te má 
kamarády o 5-7 let starší. Se svými vrstevníky si nemá co íct. S manželem se snaží žít  
co nejvíce aktivn, s páteli se vídají asto. Jezdí na spolené dovolené, poádají spolené 
víkendy, jezdí lyžovat. Její okolí je o nemoci informováno a podporuje ji. Nikdy nemla 
problém pespat mimo domov více dní. Obas jezdí na dovolenou i do zahranií, ale mimo 
Evropu by se bála. Má obavy, že pi pípadném zhoršení stavu by nesehnala potebnou 
lékaskou pomoc. 
Informovanost široké veejnosti se jí zdá hodn špatná, i když je CF rozšíená nemoc. 
S žádnými negativními reakcemi i njakou vlezlostí týkající se její nemoci, se nikdy 
nesetkala. Spíše zaznamenala zájem okolí o tuto nemoc. 
 
9. Sexualita, reprodukní období 
První informace o dospívání získala od sestry, pak se o n zaala zajímat sama. Další 
informace získala i od své matky, se kterou má dodneška velmi dobrý, až kamarádský vztah. 
V kolika letech navštívila gynekologa si již nepamatuje. Bylo to již v dtském vku, protože 
kvli ATB, trpla kvasinkami. Problémy s dospíváním nepoci
ovala. První menstruace  
se dostavila v 15ti letech. Hormonální antikoncepci nikdy nebrala, chrání se bariérovými 
metodami. Na preventivní gynekologické prohlídky dochází pravideln 1x ron. Prodlala 
dv thotenství, ukonené potraty. Ob thotenství byla neplánovaná. Poprvé othotnla 
v 18ti letech. Byla rozhodnutá si dít nechat a s pítelem zaali plánovat budoucnost.  
V 16. týdnu thotenství plod zemel. Poté upadla do beznadje a její vztah s pítelem skonil. 
Ve 20ti letech othotnla znovu se svým budoucím manželem. Jelikož nemli žádné zázemí  
a znali se krátce, šla na umlé perušení. Žádné výitky nemla, protože situaci brala jako 
rutinní záležitost. Až nyní toho lituje. Velmi by si pála dít. Ale thotenství jí nebylo lékai 
doporueno. S manželem chtli dít adoptovat, nebo si je vzít do pstounské pée. Sociální 
úady jejich žádost zamítly vzhledem k její diagnóze. V poslední dob jí tato skutenost dost 
trápí. S manželem se s životem bez dtí pomalu smiují. Manžel je její velkou oporou,  
o její nemoci vdl od zaátku vztahu. 
 
10. Stres, zátžové situace 
Po psychické stránce se cítí dobe. Snaží se hodn vcí si nepipouštt. Charakterizuje  
se spíše jako optimistka. íká, že pesimismus ješt nikomu nepomohl. Když pijde problém, 
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tak se nehroutí a snaží se ho konstruktivn vyešit. Zhoršení svého stavu se snaží vyešit 
sama s pomocí léka. Nechce zbyten dsit rodinu. Nejvtší oporu vidí v manželovi. 
Psychologa navštvovala pi léb ze závislosti. Hodn jí pomohl. Nyní pomoc nepotebuje, 
ale nebála by se ji vyhledat. Rozhodn ji neodsuzuje, ani žádné pedsudky vi 
psychologické pomoci nemá. 
 
11. Víra, pesvdení, životní hodnoty 
Vící není. Zajímá ji východní filozofie, obas si o ní nco pete. Ví v rodinu 
a pátelství. Žije naplno, budoucnost neeší. Žádný cíl momentáln nemá. Je ráda,  
že se s manželem osamostatnili a mají svj dm. Chtli by dít, ale smiují  
se s myšlenkou, že je mít nebudou. Momentáln trochu tápe. Skoro vše, co chtla, už má. 
Ví, že alternativní medicína mže nkomu pomoci, ale nikdy ji nevyzkoušela. 
 
12. Jiné 
Doposud byla pacientkou dtské kliniky. Píští hospitalizace bude absolvovat již na plicní 
klinice. íká, že z tohoto pestupu má smíšené pocity. Od ostatních nemocných  
s CF neslyšela dobré ohlasy. Radji by zstala na dtské klinice. Spolupráci se zdravotníky 
hodnotí kladn. 
Problémy s pojiš
ovnou mla, když si žádala o protipseudomonádovou terapii 
prostednictvím agentury domácí pée místo hospitalizací v nemocnici. Velmi jí vadí,  
že ji domácí terapie nebyla umožnna. 
 
žena C, 30 let 
Velmi otevená, pátelská a milá žena. Rozhovor trval pes dv hodiny. Nebýt 
píchodu manžela, trval by déle. Pi rozhovoru psobila klidn, vstícn, ráda  
si povídala. Obas trochu posmutnla. Pi rozhovoru pokašlávala. Známky cystické fibrózy 
nejsou na první pohled nijak patrné. 
Cystická fibróza u ní byla diagnostikována v sedmi letech, od té doby je léena  
na klinice. Od 27ti let se léí na plicní klinice. 
K poslední plánované hospitalizaci byla pijata 3.12.2007. Zdravotní stav je špatný. 
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1. Vnímání zdravotního stavu, aktivity k udržení zdraví 
Cystická fibróza byla diagnostikována v sedmi letech. Zpoátku se projevovala astou 
únavou, poleháváním, urputným kašlem. O nemoci se dozvdla v deseti letech od lékae.  
O nové informace se zajímá. Má kamarádku, která také trpí CF. Hodn nových informací má 
od ní. Ta jí také doporuila lenství v Klubu CF. lenem klubu je od 22ti let. Pravideln 
dostává zpravodaj, který je pro ni dalším zdrojem informací. 
Léebná doporuení dodržuje, každý den pravideln inhaluje i fluttruje. Za poslední rok trpí 
opakovanými infekcemi doprovázenými zhoršeným kašlem, horekou a zimnicí. Nkolikrát 
neplánovan vyhledala léebné zaízení. Plánovan je hospitalizovaná 4–5x do roka  
a do pneumologické poradny dochází každý msíc. 
S narstajícím vkem jí nemoc více omezuje. Vadí ji, že nemže pracovat a je závislá pouze 
na invalidním dchodu. Mrzí ji, že si nemže vzít žádnou pjku na vlastní bydlení. Ráda  
by mla miminko, ale to se jí nedaí. Dále by ráda sportovala. Piznává, že nemže žít 
naplno. 
 
2. Výživa a metabolismus 
V dtství trpla nechutenstvím, málo jedla, byla hodn hubená. Rodie ji museli nutit  
do jídla. Nyní je to naopak. Má velkou chu
 k jídlu. Chutná ji skoro vše, má ráda  
italskou kuchyni. Snaží se vyhýbat mastným, tuným jídlm a jídlm s majonézou, která  
jí zpsobují potíže. Za den vypije kolem 2–3 litr tekutin, hlavn š
ávy. Každý den  
si dá 1x kávu. Také popíjí Fresubin, nejradji má okoládový. Nyní váží 58,5 kg a mí  
169 cm. Bhem roku se její váha pohybuje mezi 58 až 62 kg. Nekouí, drogy nebere, obas  
si dá skleniku piva. 
íká, že asi od 25ti let se jí více kazí zuby. Za poslední rok navštívila zubae 5x. Poci
uje 
astjší padání vlas. Obas také trpí na kožní plísn, na které používá krém proti plísním. 
S nehty problémy nemá. 
 
3. Vyluování 
Stolice je pravidelná, formovaná 1-2x denn. Ped každým jídlem užívá pankreatické 
enzymy (Kreon). Obas se stane, že zapomene. Pak následují prjmy. Trpí na opakované 
zánty moových cest. Nepozoruje, že by se zvýšen potila. 
 
 
 71 
4. Aktivita, cviení 
Nemyslí si, že by se v dtství její fyzická aktivita lišila od jejích vrstevník. Hodin tlesné 
výchovy se zúastnila, ale nebyla klasifikována. Žádných pohybových kroužk  
se nikdy nezúastnila, vždy ráda etla. Nyní velmi ráda palikuje, chodí do krajkáské školy. 
Ráda by se tím nkdy živila. Cítí, že bhem posledních let, se její fyzická aktivita zhoršuje. 
Bhání byl pro ni vždy velký problém. Na kole neujede více jak 3 km. Také sekání zahrady  
jí zaalo dlat potíže. Snaží se rehabilitovat každý den. 
Kvli astým absencím, byly její výsledky ve škole prmrné. Vtšina uitel její nemoc 
akceptovala, ale prý se našly i vyjímky. íká, že kvli volb povolání byla i u komise, která 
jí pomáhala rozhodnout, jaký obor si mže vybrat. Chtla se uit kuchakou, zahradnicí  
i elektrikákou. Nic z toho jí nebylo ze zdravotních dvod umožnno. Nakonec se vyuila 
švadlenou. Do 21ti let pracovala v továrn v oddlení výstupní kontroly. Nemla problém 
sehnat si práci. Pracovala v dvousmnném provozu. Vedoucí byl o její nemoci informován. 
Obas její absence toleroval, obas ml pipomínky. Její spolupracovnice však mly k její 
docházce obas výhrady. Od 22ti let je v plném invalidním dchodu. Zdravotní stav  
se zaal zhoršovat, trpla opakovanými infekcemi. Od té doby již žádné zamstnání nemla 
a na brigády nikdy nechodila. 
 
5. Spánek, odpoinek 
S usínáním problémy nemá. Ale v posledním msíci se v noci asto budí, vtšinou starostmi. 
Vtšinou spí kolem 8 hodin, ale málokdy se cítí po probuzení odpoatá. Velmi asto  
je pes den unavená. Vtšinou si jde lehnout nebo odpoívá u televize.  
Také ráda odpoívá pi palikování. Žádné speciální relaxaní techniky nikdy nepoužívala. 
 
6. Vnímání (citlivost), poznávání 
Je krátkozraká již nkolik let, ale brýle nosit nechce. íká, že pi jejich nošení ji bolela hlava. 
Na oní kontrole byla naposledy ped temi lety. Se sluchem problémy nemá. 
íká, že má velké problémy se rozhodnout, co je dobré a co ne. Se zhoršováním stavu necítí 
žádnou jistotu, má obavy z budoucnosti. Myslí si, že je o svém zdravotním stavu pln 
informována a všem informacím rozumí. 
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7. Sebepojetí, sebeúcta, vnímání sebe sama 
íká, že spokojená se sebou je. Myslí si, že toho v život zvládla hodn. Ví v sama sebe. 
Ohledn vzhledu íká, že vždy je co zmnit. Má výhrady ke své postav. 
Se svým onemocnním se již nauila žít. íká, že jsou na tom lidé ješt he než ona. Svoji 
nemoc špatn vnímala okolo 15ti let, protože se cítila ve všem velmi omezovaná nemocí. 
Nyní má velký strach z budoucnosti. Bojí se, co bude dál. 
 
8. Plnní rolí, mezilidské vztahy 
Vyrstala v úplné rodin, její rodie dodnes žijí spolu. S otcem mla odmala problematický 
vztah. Neuznával, že je nemocná. Neakceptoval ji, moc spolu nevycházeli. S matkou 
vycházela lépe. Doma musela vždy dlat vše, bez ohledu na zdravotní stav. Nyní je 2,5 roku 
vdaná a po celou dobu žije s manželem u jeho rodi, se kterými nemá moc dobrý vztah. 
Ped svatbou kvli špatným vztahm s vlastními rodii, hlavn s otcem, žila njakou dobu 
v peovatelském dom. S rodii je v telefonickém kontaktu, obas se vídají.  
Má o 8 let mladšího bratra, je hodn zamlklý, ale rozumjí si. Má kolem sebe pár pátel, kteí 
o nemoci vdí. íká, že ji obas litují, ale zárove	 obdivují za to, co vydrží. Hodn kamarád 
mla mezi lidmi s CF, ale vtšina jich zemela. Obas se cítí velmi osamlá a je jí smutno. 
Kvli nemoci nejezdila na akce a pobyty poádané školou. Každý rok jezdila  
na ozdravné pobyty s nemocnými s CF, dokud je nezaali od sebe separovat. Nyní nikam  
na více dní nejezdí. 
Do kolektivu nemocných CF nikdy nemla problém zapadnout. Ze zdravého kolektivu byla 
kvli nemoci asto vyle	ována.Ve škole se jí dti posmívaly. 
íká, že s negativními reakcemi v souvislosti s nemocí, se setkává docela asto. Hlavn  
ze strany tchýn, která ji považuje za „bacilonosie“ a dává jí to najevo. Také zažila nkolik 
výstup v autobuse. Myslí si, že informovanost veejnosti se postupn zlepšuje, ale mohla  
by být vtší. 
 
9. Sexualita, reprodukní období 
První informace ohledn dospívání získala ve 12ti letech ve škole. Žádné potíže s dospíváním 
nikdy nepoci
ovala. První menstruaci mla v 11ti letech. Gynekologa navštívila v 16ti letech 
kvli prevenci. Nyní ho navštvuje asto, protože dlouhodob trpí mykotickou infekcí. 
Nemla problém navazovat vztahy s opaným pohlavím. Mla i pítele s CF, který msíc 
ped svatbou zemel na tuto nemoc. Nesla to velmi tžce. íká, že díky tomu, že bojoval  
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se stejnou nemocí jako ona, mli velmi harmonický vztah, plný pochopení. Nyní je 2,5 roku 
vdaná, manžel je o nemoci informovaný a je jí oporou. Jako antikoncepní metodu vždy 
používala pouze prezervativ, hormonální antikoncepce jí kvli nemoci nebyla doporuena. 
Nyní se již nkolik let marn snaží o miminko, ale lékai ji od toho zrazují. Tuto skutenost 
nese tžce. 
 
10. Stres, tolerance, zátžové situace, jejich zvládání 
Po psychické stránce se necítí nejlépe. V posledních pár msících je velmi stresována svým 
špatným zdravotním stavem a nenaplnnou touhou po miminku. Tyto situace vtšinou eší 
sama nebo s manželem. íká, že obas to zvládá lépe, nkdy he. Pomoc psychologa 
vyhledala po úmrtí svého pítele. Mla dv sezení do msíce po dobu jednoho roku. Velmi  
jí to pomohlo, cítila se lépe. Pomoc psycholog by v pípad poteby vyhledala znovu. íká, 
že jejich práce je pro nemocné lidi hodn dležitá. 
 
11. Víra, životní hodnoty, pesvdení 
Žádné dlouhodobé cíle nyní nemá, jejím velkým snem je mít vlastní miminko. V život ví 
ve spravedlnost. V Boha ví, ale do kostela nechodí. Nemyslí si, že by jí víra v Boha 
pomáhala v boji s nemocí. V úinky alternativní medicíny ásten ví, léitele v minulosti 
navštívila. Žádné výrazné zlepšení nepoci
ovala. 
 
12. Jiné 
Pechod z dtské kliniky na plicní jí velmi vadil. Na zaátky na plicní klinice nemá dobré 
vzpomínky. íká, že personál byl nepipravený a neinformovaný. Myslí si, že by bylo lepší, 
kdyby pacienti zstávali ve známém prostedí na dtské klinice, kde jsou na tyto pacienty 
pipraveni. 
Spolupráce se zdravotníky se liší podle oddlení. Nkde má ty nejlepší zkušenosti, nkde  
má spíše horší. 
Velmi jí vadí, že jí pojiš
ovna neumožnila domácí aplikaci antibiotik prostednictvím 
agentury domácí pée. Nkolikrát tento problém ešila, ale neúspšn. 
 
žena D, 30 let 
Tichá a inteligentní žena s píjemným vystupováním. Rozhovor trval pes hodinu. 
Bhem rozhovoru psobila klidn a vyrovnan,  nad odpovmi pemýšlela, obas uhnula 
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pohledem. Na první dojem nejsou patrné známky CF. Je menší a drobnjší postavy, nemá 
výrazn palikovité prsty.  
Cystická fibróza jí byla diagnostikována v prvním roce, od té doby je léena  
na klinice. Dále je léena pro kardiomyopatii. Nyní pišla k plánované kontrole  
do pneumologické poradny, 10.12. 2007. Zdravotní stav je mírn zhoršený. 
 
1. Vnímání zdravotního stavu, aktivity k udržení zdraví 
Cystická fibróza byla diagnostikována v prvním roce života. Zpoátku se nemoc projevovala 
opakovanými prjmy a bolestmi bicha, astjšími infekcemi. O nemoci se dozvdla  
od rodi, kteí jí postupn vše vysvtlili. Žádné informace o své nemoci nikdy nepostrádala, 
peje si být maximáln informovaná. Sama nové informace vyhledává, pevážn  
na internetu a ve zpravodaji Klubu CF, kterého je lenem více jak deset let.  
Snaží se maximáln dodržovat veškerá opatení a doporuení. Její stav je za poslední rok 
stabilizovaný, výrazn se nemní, sama léebné zaízení nevyhledala. Plánovan 
hospitalizovaná bývá každé 3 msíce na 14 dn. Do poradny dochází 1x za 6 týdn.  
Její nemoc ji nejvíce omezuje ve sportování a chození do zamstnání. 
 
2. Výživa a metabolismus 
íká, že v období jejího dtství byla zavedena úpln jiná léebná opatení než nyní. Musela 
se držet dieta bez tuku. Nic jí nechutnalo, nejedla, rodie jí museli do jídla nutit. 
Nyní jí všechno, snaží se jíst zdrav. Za den vypije kolem 2,5 až 3 litr tekutin, preferuje aje 
a neslazené minerální vody. Fresubin pije pravideln, nejradji má okoládový  
i bez píchut.Váha je stabilní, drží se na hmotnosti 50 kg pi výšce 160 cm. 
Nikdy nekouila, nebrala drogy, alkohol si obas dala píležitostn, ale nedlal jí dobe. 
Žádné obtížnjší hojení ran i jiné problémy s kží, vlasy, nehty i chrupem nepoci
uje.  
Na stomatologické prohlídky chodí 1x ron. Za poslední rok mla horeku 2x a to vždy 
v rámci chipkového onemocnní. 
 
3. Vyluování 
Stolice je pravidelná, formovaná, 1x denn. Pravideln užívá pankreatické enzymy  
ped každým jídlem. Problémy s vyluováním moe nemá. 
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Nadmrn se potí hlavn v období letních msíc. Nijak zvláš
 nepíjemn se necítí,  
díky zvýšené hygien. V tomto období zvýšené ztráty solí hradí dosolováním potravin. 
 
4. Aktivita, cviení 
Co se týe aktivity, svým vrstevníkm v rámci možností staila. Z hodin tlesné výchovy 
byla omluvena, žádných pohybových kroužk se nezúastnila. Chodila na kreslení  
a na hodiny klavíru. V 15ti letech lyžovala i bžkovala, žádné problémy jí to nedlalo. 
Celkov cítí, že se její fyzická aktivita s vkem zhoršuje. Bhem posledních dvou let  
je stabilní. Nejvtší potíže jí iní bh a chze po schodech. Vyjde do 3. patra, pak se velmi 
rychle zadýchá. Rehabilituje pravideln každý den, nedokáže si to bez rehabilitace pedstavit. 
Mezi její nynjší koníky patí práce na zahrad, etba, runí práce - hákování. 
Absolvovala  základní i stední školu. Na základní škole byla hodn nemocná a mla hodn 
neomluvených hodin. Uitelé byli informováni o její nemoci a vycházeli jí vstíc. Uební 
látku vždy dohnala. Opisovala si sešity od spolužaky a nemla pocit, že ostatním nestaí. 
Má vystudovanou stední sklásko–prmyslovou školu. Její výbr byl ovlivnn tím,  
že nemusela nikam dojíždt. V posledních dvou ronících se její zdravotní stav zhoršil, byla 
asto hospitalizovaná. Musela pejít na individuální studijní plán a úspšn odmaturovala. 
Chtla jít studovat na vysokou školu, ale zdravotní stav jí to neumožnil.  
Po maturit si zažádala o plný invalidní dchod, který dostala. Nikdy nebyla zamstnána, 
pouze v 15ti letech byla 1x na brigád v místní sklárn. Pak se zaal její zdravotní stav 
zhoršovat a na brigádu už nemohla chodit. Nyní, i když je její stav stabilizovaný, íká,  
že by žádnou práci fyzicky nezvládla. 
 
5. Spánek, odpoinek 
Problémy se  spánkem nemá, spí klidn celou noc. Spí 8 hodin denn, po probuzení se cítí 
odpoatá. Bhem dne se tolik unavená necítí, pravideln prokládá práci odpoinkem. Nejvíce 
si odpoine tením knížek. Nyní žádné relaxaní techniky nepoužívá. Asi pl roku  
se vnovala autogennímu tréninku. Myslí si, že jí pomohl se trochu uvolnit  a zklidnit,  
ale nebavilo jí to. 
 
6. Vnímání (citlivost), poznávání 
Od 10ti let nosí brýle na dálku. Na oní prohlídky chodí 1x ron. Problémy se sluchem 
nemá. 
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Myslí si, že nemá problémy se rozhodnout. Pocity nejistoty má asto, vtšinou v souvislosti 
s nemocí a svou budoucností. Domnívá se, že je o svém zdravotním stavu informovaná 
dostaten. Všem informacím rozumí, pokud ne, zeptá se. 
 
7. Sebepojetí, sebeúcta, vnímání sebe sama 
íká, že je se sebou spokojená, nic konkrétního by nemnila. Ví v sama sebe a íká,  
že hodn vydrží . S fyzickým vzhledem je v rámci možností spokojena. 
O své nemoci íká, že je to nkdy velmi tžké. V hodn vcech se cítí omezená,  
ale snaží se žít, tak jak to jde. Nejvíce se bojí zhoršení stavu. 
 
8. Plnní rolí, mezilidské vztahy 
Bydlí s obma rodii, se kterými má dobrý vztah. Vždy pro ni byli oporou, snažili  
se jí pomáhat a hlídali, aby dodržovala léebný režim. Myslí si, že matka to obas s péí 
pehánla. Má o ti roky mladší sestru, která s nimi již nežije. I ta je pro ni v nemoci velkou 
oporou. 
Má kolem sebe pár kamarádek. Navštvují se doma.Ven nikam moc nechodí, obas  
na procházky. Málokdy u nkoho pespí, netroufá si odjet na nkolik dní. Vždy to byl  
pro ni problém. Nikdy nejezdila na školy v pírod i na vícedenní výlety. Pátelí se i s lidmi 
s CF. Jsou v telefonickém  kontaktu nebo si dopisují. Její blízké okolí o nemoci ví, zajímají 
se o ni, mají starost. 
Ve volném ase si ráda popovídá s kamarádkou, znají se od základní školy, se vším  
jí pomáhala. Jsou chvíle, kdy se cítí osamlá. 
Stále má problémy se zale	ováním se do kolektivu. íká, že když se lovk nemže 
zúastnit všech akcí jako ostatní, je to znát.  
Špatné zážitky má hlavn ze školy, kdy se jí dti kvli nemoci posmívaly. Nyní  
se už tak asto s negativní reakcí nesetkává. Obas k njakým stetm dojde v hromadných 
dopravních prostedcích. Myslí si, že informovanost veejnosti je malá. Pekvapilo ji,  
že i nkteí lékai nevdí, co je to za nemoc. 
 
9. Sexualita, reprodukní období 
První informace v souvislosti s dospíváním pochytila ve škole mezi 12.–13. rokem. Výrazné 
problémy v dospívání nezaznamenala. Spíše jen opoždný vývoj asi o 2–3 roky, menstruovat 
zaala v 17ti letech. Poprvé navštívila gynekologa v 19ti letech kvli nepravidelné 
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menstruaci se zhoršeným prbhem. Vždy jí bylo pi menstruaci velmi špatn. Zvracela, 
zhubla, mla vysoké horeky. Po hormonální antikoncepci se menstruace i potíže upravily. 
Hormonální antikoncepci bere bez pestávky asi deset let, žádné problémy nepoci
uje. 
Vždy mla problémy navazovat kontakty s opaným pohlavím. S nikým nechodila delší 
dobu. íká, že když se nkomu svila jakou má nemoc, tak vždy dotyný ztratil zájem. Ráda 
by mla dti, ale ví, že její zdravotní stav to nedovoluje. Obas je jí to líto, ale je s tím 
smíená. íká, že má kolem sebe hodn malých dtí, kterým dlá tetu. 
 
10. Stres, tolerance zátžové situace, jejich zvládání 
Nyní se již po psychické stránce cítí dobe. Za poslední rok neprožila žádnou krizi  
i zátžovou situaci. Ped temi lety prodlala krizové období v souvislosti s pechodem 
z dtské kliniky na plicní kliniku. íká, že na plicní klinice zažila velmi špatné a necitlivé 
jednání. Neznali léebné postupy, hygienická opatení, vše si tam musela hlídat sama. Z této 
situace se zhroutila. Vyhledala pomoc psychologa, který jí velmi pomohl. Nemá problém 
s tím, vyhledat ho v pípad poteby znovu. V takových situacích je jí nejvtší oporou 
kamarádka a rodina. Vtšina zátžových situací i stres vzniká v souvislosti s nemocí  
i hospitalizací. 
 
11. Víra, životní hodnoty, pesvdení 
Žádné cíle i sny nemá. íká, že radji nic neplánuje. Uvidí, co pijde. V život ví v dobré 
lidi, kteí dokážou pomoci. V Boha neví. Alternativní medicín ásten ví. Když byla 
malá, rodie s ní navštívili hodn léitel. íká, že pouze jedna léitelka jí dokázala trochu 
pomáhat. S tou byla spokojena. Již k ní adu let nechodí, ztratily kontakt. 
 
12. Jiné 
Chápe nutnost návaznosti pée z dtské kliniky na plicní. Kdyby si mohla vybrat, radji  
by zstala na dtské klinice. íká, že v poslední dob se pístup na plicní klinice zlepšil. 
Také se zlepšily vztahy s personálem na plicní klinice, i když íká, že obas to jde ztuha. 
Spolupráci s personálem na dtské klinice si nemže vynachválit.Vadí jí, že pojiš
ovny 
neumož	ují antibiotickou lébu doma, že musí být kvli terapii hospitalizována. 
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žena E, 35 let 
Energická, pátelská a vstícná žena, bez patrných známek CF.  
Cystická fibróza u ní byla diagnostikována ve tech letech. Od té doby byla léena  
na klinice. Trpí plicní formou cystické fibrózy. Od roku 1998 je po oboustranné transplantaci 
plic. Nyní je pro rejekci2 navržena na retransplantaci a zaazena na ekací listinu.V souasné 
dob je její zdravotní stav špatný. V rodin se CF nevyskytla, ale sestra i rodie jsou nosiem 
CFTR genu. 
 
1. Vnímání zdravotního stavu, aktivity k udržení zdraví 
Cystická fibróza byla diagnostikována ve tech letech. Zpoátku se projevovala pevážn 
kašlem a následnými virózami, pozdji i zápalem plic. První informace o své nemoci  
se dozvdla od rodi a od lékae. íká, že vzhledem k tomu, že své dtství  
a dospívání prožívala za dob totalitního režimu, postrádala hodn informací. Nikdo  
ji neinformoval o tom, jak brzy se na tuto nemoc umírá. Podle jejích slov, chybly léky 
a pomcky a lékai nebyli tak sdílní jako v souasné dob. Nyní se velmi zajímá o nové 
informace. Chce být informována v plném rozsahu, také o veškerých novinkách týkajících  
se lék, nových postup i píbh lidí s CF. lenem Klubu nemocných CF nikdy nebyla,  
ale innost Klubu CF pravideln sleduje na internetových stránkách. 
Léebná doporuení a opatení dodržuje poctiv, sama si nic neupravuje. Veškeré zmny 
vždy konzultovala se svým lékaem. Po transplantaci plic již nedochází ani k plánovaným 
preventivním hospitalizacím, ani do pneumologické poradny. Chodí na pravidelné kontroly 
na transplantaní oddlení. Za poslední rok sama vyhledala léebné zaízení kvli 
zhoršujícímu se stavu a narstající dušnosti. 
Její nemoc ji ped transplantací omezovala hodn v pohybu, ve sportování a cestování.  
Po transplantaci ji nkteré aktivity byly umožnny. Jako každá žena, by ráda mla dti,  
což vzhledem ke svému stavu mít nemže. 
 
2. Výživa a metabolismus 
íká, že jedla úpln stejn jako ostatní dti, navštvovala školní jídelnu. Nechutenstvím 
nikdy netrpla. I nyní jí vše, v niem se neomezuje, má velikou chu
 k jídlu. Z potravin 
preferuje maso a zeleninu na všechny zpsoby. Žádné potraviny jí dosud nezpsobovaly 
potíže. Za den vypije 2-3,5 litr tekutin, preferuje erné a ovocné aje. Obas pije  
                                                 
2
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i coca – colu nebo kávu i cappucino. Nutridrink pila jen ped transplantací, již ho adu let 
nepije. 
Nyní pi výšce 161 cm váží 69 kg. Od ledna 2007 do záí 2007 byla její váha stabilní, držela  
se mezi 59–60 kg. Od záí 2007 se hmotnost zvýšila na nynjších 69 kg. 
Pochází z nekuácké rodiny, sama také nikdy nekouila. Alkohol pila díve pouze 
píležitostn, nyní ho nepije vbec. Drogy nikdy nebrala a odsuzuje je, protože má negativní 
zkušenosti ze svého okolí. 
Na stomatologické prohlídky chodí pravideln 2x ron. V posledních letech se jí odváp	ují 
zuby. Podle jejího lékae za to mže kortikoidová terapie. S kží, vlasy a nehty žádné obtíže 
nemá. íká, že jí po transplantaci vymizel na prstech rukou palikovitý vzhled posledních 
lánk prst a neht. 
Za poslední rok mla opakovan zvýšenou teplotu v souvislosti se zhoršujícím se stavem  
a infekcemi. 
 
3. Vyluování 
Žádné potíže s vyluováním moe ani stolice nemá. Stolice je pravidelná, formovaná,  
bez pímsí, 1x denn. Pankreatické enzymy brala ped transplantací, po transplantaci byly 
vysazeny. 
Nadmrn se potí hlavn pi fyzické námaze i pi pobytu na slunci. Velmi jí to vadí. Situaci 
eší  zvýšenou hygienou a rznými deodoranty. 
 
4. Aktivita, cviení 
Nemyslí si, že by se její fyzická aktivita lišila od jejich vrstevník. Hodin tlesné výchovy  
se pln úastnila. V rámci ZŠ hrála aktivn vybíjenou. V dtství navštvovala pouze 
výtvarnický kroužek. Mezi její souasné zájmy patí etba, fotografování, archeologie  
a egyptologie. 
Nyní se její fyzická aktivita velmi zhoršuje. Problémy jí dlá jakákoliv aktivita spojená 
s vtší fyzickou zátží. Denn rehabilituje. 
íká, že nemoc jí nijak nekomplikovala docházku ani na základní, ani na stední škole. Svým 
spolužákm vtšinou staila, uitelé byli o její nemoci informováni a vycházeli jí vstíc.  
Její nemoc neovlivnila výbr povolání. Chtla studovat polygrafii a také vystudovala stední 
odborné uilišt knihaské a polygrafické. Bhem studia chodila na brigády bez omezení. 
Dále pracovala nkolik let na plný úvazek jako runí knihaka. Zamstnání jí žádné zdravotní 
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problémy nezpsobovalo. Její zamstnavatel o nemoci vdl a vycházel jí vždy vstíc. Nikdy 
nemla problém, že by kvli nemoci nesehnala práci. Po transplantaci si musela zažádat  
o plný invalidní dchod z dvodu snížené imunity. Nyní by práci na plný úvazek 
již nezvládla. 
 
5. Spánek, odpoinek 
Problémy se spánkem nemá. Spí celou noc, vtšinou kolem 7 hodin. Po probuzení se cítí 
odpoatá. Pes den bývá unavená tak 1-2 dny v týdnu. Nejvíce si odpoine u televize,  
pi tení knížek, nebo pi luštní kížovek. Nikdy nezkoušela žádné relaxaní techniky. 
 
6. Vnímání (citlivost), poznávání 
Má problémy se zrakem. Je krátkozraká, nosí brýle na dálku. V posledních msících mívá 
unavené oi. Podle jejího lékae je píinou léba kortikoidy. Na oní kontroly chodí  
1x ron. Se sluchem problémy nemá. 
Nemyslí si, že by nkdy mla problémy se rozhodovat, spíše naopak. Nemívá pocity 
nejistoty. 
Myslí si, že je o svém zdravotním stavu dostaten informována. Když nemu nerozumí, 
vždy se zeptá. 
 
7. Sebepojetí, sebeúcta, vnímání sebe sama 
íká, že sama se sebou spokojená je, ale chtla by toho dokázat ješt mnohem více. 
Charakterizuje se jako silný lovk, který nco vydrží. Její vnitní síla ji už nkolikrát hodn 
pomohla. Jako každá žena má urité výhrady ke svému vzhledu. V souasnosti jí nejvíce 
vadí, že má po kortikoidech opuchlý obliej a krk. 
Se svým onemocnním se nauila žít. Jsou chvíle, kdy ho nevnímá vbec. Pesto íká,  
že se nejvíce bojí, že i pes její velkou snahu nad ní nemoc zvítzí. 
 
8. Plnní rolí a mezilidské vztahy 
Její rodie se rozvedli, když jí bylo 12 let, ale doposud mezi sebou udržují kontakt  
a zstali páteli. Pravideln se s nimi vídá a má velmi dobrý vztah i s jejich partnery. Rodie 
jí pomáhali, byli a jsou jí v nemoci oporou. Je podruhé vdaná, bydlí s manželem. Má dv 
sestry, vlastní a nevlastní a s obma má velmi dobrý vztah. Je obklopena mnoha páteli,  
se kterými se chodí bavit ven nebo se navštvují doma. Nikdy nemla problém zapadnout  
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do kolektivu, spíše naopak. Svj volný as tráví nejradji se svým manželem, rodinou  
a páteli. Její okolí o nemoci ví a podporují ji v boji s touto nemocí. Nemívá problém opustit 
domov na více dní i u nkoho pespat. Necítí se osamlá, zatím k tomu nemla dvod. 
Negativní zkušenosti zažívá v podob pohled lidí v hromadných prostedcích. íká,  
že jeden cestující ji poslal k lékai. 
Myslí si, že informovanost o CF je stále velmi malá, i když se to prý postupem asu zlepšuje. 
 
9. Sexualita, reprodukní období 
První informace v souvislosti s dospíváním získala od kamarádky a v rámci sexuální 
výchovy na ZŠ. Žádné problémy s dospíváním nemla. První menstruaci mla  
ve 12ti letech. Gynekologa navštívila poprvé ve 21ti letech kvli preventivní prohlídce. 
Nikdy nemla problém navazovat kontakty s opaným pohlavím. Nyní je vdaná podruhé. 
Oba manželé byli o nemoci a prognóze informováni. Souasný manžel jí je velikou oporou  
a nyní -  pi zhoršování stavu se o ni velmi bojí. Již nkolik let používá jako antikoncepní 
metodu hormonální antikoncepci. Dti mít chtla. S manželem byli na genetických testech, 
které dopadly dobe. Oba jsou v poádku, ale othotnt se jí nepodailo. Nyní je již smíená 
s tím, že pi její nemoci a souasném zdravotním stavu, to není možné. 
 
10. Stres, tolerance zátžové situace, jejich zvládání 
Nyní se po psychické stránce již cítí o trochu lépe. Za poslední rok pro ni bylo nejtžší 
situací, když pestala dýchat a byla pevezena na ARO, kde byla napojena na umlou plicní 
ventilaci. íká, že i když rzné zátžové i stresové situace zvládá dobe, toto byl  
pro ni nejtžší okamžik v život. íká, že má štstí na lidi kolem sebe. V tchto situacích  
je pro ni oporou manžel, rodie, sestra, tchyn i kamarádi. 
Odbornou psychologickou pomoc nikdy nevyhledala. Ale íká, že pokud nkomu pomže 
nebo ho uklidní, je to jen dobe. 
 
11. Víra, pesvdení, životní hodnoty 
Jejím dlouhodobým cílem je žít co nejdéle. Svj jeden velký sen si splnila - podívala  
se do Egypta. To jí bylo umožnno jen díky transplantaci plic. Jak sama íká, 
neuskutenitelným snem, je být zdravá, mít dti a žít normální život jako zdraví lidé. 
V život ví v obrovskou vnitní sílu. V Boha neví, ale o víe te a pemýšlí. Myslí si,  
že alternativní medicína mže pomáhat, ale ne lidem vážn nemocným. 
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12. Jiné 
K návaznosti pée z dtské na plicní kliniku, nemá žádné výhrady, má pouze pozitivní 
zkušenosti. S personálem se kterým se setkávala a i te setkává, má velmi dobrý  
a pátelský vztah. 
Negativních zkušeností s pojiš
ovnami má hned nkolik. íká, že v roce 1998,  
kdy mla spirometrii 16% a  byla navržena na transplantaci plic a zaazena na ekací listinu, 
jí revizní léka zdravotní pojiš
ovny zamítl pidlení kyslíkového pístroje.  
Po skoro plroní hospitalizaci v nemocnici, kdy tém celý pobyt proležela na JIP  
a dokonce i na ARO, neustále za podpory kyslíkových pístroj, byla navržena  
na retransplantaci a zaazena na ekací listinu , trvalo pojiš
ovn skoro tyi msíce  
než jí schválila a poslala kyslíkový pístroj. Podle svých slov, po celou tu dobu fungovala 
pouze díky zdravotnickému personálu, který jí dom pjoval kyslíkové bombiky 
z oddlení a manžel jí je obden jezdil vym	ovat. 
 
10.3 Porovnání dospívajících a dosplých 
V této ásti porovnávám subjektivní vnímání kvality života dospívajících a dosplých 
v jednotlivých oblastech dle modelu Gordonové. 
 
1. Vnímání zdravotního stavu, aktivity k udržení zdraví 
Zde panovala shoda pouze ve vku, kdy byla tato nemoc diagnostikována, a to v rozmezí  
od kojeneckého vku do 7 let u obou skupin. Velký rozpor nastal v otázce získávání 
informací o CF. Dospívající se na rozdíl od dosplých brání veškerým novým informacím, 
sami si nic nového nezjiš
ují. Jsou spokojeni s rozsahem informací, které mají. Naopak 
dosplí se aktivn shání po nových informacích, ti z nich jsou leny Klubu CF, tvrtá 
respondentka se aktivn zajímá o jeho innost. Nikdo z dotazovaných dospívajících není 
lenem Klubu CF. 
Zhoršování zdravotního stavu za poslední rok, subjektivn nevnímají tyi dospívající  
a pouze dv dosplé. innosti, ve kterých nemoc nemocné CF omezuje, všichni dospívající 
uvedli sport a celkov pohyb, kdežto dosplé uvádjí širší zábr omezení. Nemoc je omezuje 
nejen ve sportu, ale také v cestování, v chození do práce a také v tom mít dti. 
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2. Výživa a metabolismus 
V souasné dob trpí nechutenstvím pouze jedna dosplá respondentka, nikdo jiný 
nechutenstvím netrpí. Zažívací obtíže po uritých jídlech, mají pouze dv dotazované 
dosplé. Co se týe popíjení Fresubinu i Nutridrinku, zde nastala shoda. Váhu,  
která odpovídá výšce, má pouze jeden dospívající a ti dosplé. Jak nkteí dospívající,  
tak i nkteí dosplí vyhledají píležitostn alkohol, nikdo nekouí a drogy bral pouze jeden 
respondent. Problémy s vlasy a kží uvádí z dotazovaných pouze jedna dosplá 
respondentka. Problémy se zuby uvádí jeden dospívající a dv dosplé. 
 
3. Vyluování 
Potíže s vyluováním moe nikdo z dotazovaných neudává. U dospívajících dva respondenti 
uvádjí prjmovité stolice po terapii ATB a další dva pi vynechání pankreatických enzym. 
Toto uvádí pouze jedna dotazovaná dosplá. Nadmrné pocení vnímají dva dospívající  
a ti dosplé. 
 
4. Aktivita, cviení 
Na otázku, zda se fyzická aktivita s vkem zhoršuje, ti dospívající odpovdli,  
že nevidí rozdíl. Ti dosplé naopak uvádjí, že jejich fyzická aktivita se s vkem zhoršuje. 
Nadmrná fyzická aktivita iní potíže všem dotázaným. Dosplí i dospívající,  
kteí se zúastnili ve škole hodin tlesné výchovy, vtšinou nebyli klasifikováni. 
Co se týe studia, také u dosplých nemoc ovlivnila všem (krom jedné respondentky) 
docházku, výbr studia i místo studia. V oblasti uplatnní se na trhu práce, u dospívajících 
nelze toto zatím posoudit. Všichni mají vizi, že se budou svým studovaným i plánovaným 
povoláním živit. Ne u všech dosplých respondentek byly tyto vize z dospívání naplnny. 
Nkteré nkolik let pracovaly, ale vtšina kvli zhoršujícímu se zdravotnímu stavu zažádala 
o plný invalidní dchod. Vtšina dotázaných dosplých si myslí, že by nyní nebyla schopna 
vykonávat njaké zamstnání. 
 
5. Spánek, odpoinek 
Souhrnn lze íci, že jako vše, i spánek, je velmi individuální. Nkteí dotazovaní, spí celou 
noc, jiní se budí kašlem i starostmi. Dospívající spí prmrn zhruba 8 hodin, dosplí spí 
prmrn zhruba 8,5 hodin denn.V obou skupinách se vtšina cítí po probuzení odpoatá. 
Únavu poci
ují ti dospívající, zídka unavené bývají ti dosplé. 
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6. Vnímání (citlivost), poznávání 
Problémy se sluchem nemá nikdo z dotazovaných. Zhoršený zrak mají všechny dotazované 
dosplé a pouze jeden dospívající. Problémy s rozhodností nemají ti dospívající a tyi 
dosplé. Pocity nejistoty v souvislosti s nemocí mají jak dva dospívající, tak i dv dotazované 
dosplé. Jak dospívající, tak dosplí si myslí, že jsou dostaten informováni o svém 
zdravotním stavu. 
 
7. Sebepojetí, sebeúcta, vnímání sebe sama 
Spokojenost sami se sebou, uvádjí ti dospívající a tyi dosplé. Vtšina dotazovaných 
uvedla, že v sama sebe ví. Nkterým z nich již vnitní síla pomohla pekonat tžká období.  
Se svým fyzickým vzhledem je vtšina spokojena, nkteí mají drobné výhrady. Naprostá 
shoda panovala u vnímání svého onemocnní. Všichni uvedli, že se se svojí nemoci sžili  
a vnímají ji jako souást svého života. Obavy z budoucnosti a ze zhoršování zdravotního 
stavu uvádjí tyi dosplí a ti dospívající. 
 
8. Plnní rolí, mezilidské vztahy 
Všichni dospívající a tyi dosplé se shodli, že nejvtší oporou v nemoci, jim byli  
vždy rodie. Ti dosplé respondentky jsou vdané a mimo rodiny, jim další oporou v nemoci 
jsou jejich manželé. Z rozvedených rodin je pouze jedna dosplá a dva dospívající. Špatný 
vztah s jedním z rodi má jedna dosplá respondentka a dva dospívající respondenti. 
Všichni dotazovaní uvádjí, že mají kolem sebe nkolik dobrých pátel. 
Osamle se obas cítí ti dotazované dosplé, z dospívajících pouze jeden, který však samotu 
vyhledává. Vtšina dospívajících a ti dosplé nemají problém zapadnout do nového 
kolektivu. Ne všichni se zúastnili i stále zúast	ují vícedenních školních akcí. Nyní  
dva dospívající a dv dosplé uvádjí jako problém, pespat mimo domov více dní.  
Oproti dospívajícím, kde se s negativními reakcemi v souvislosti s CF nesetkal zatím nikdo, 
tak z dosplých mají negativní zkušenosti tyi dotázané. Co se týe názoru  
na informovanost veejnosti, zde nastala shoda. Všichni se domnívají, že o CF 
je informováno stále málo lidí. 
 
9. Sexualita, reprodukní období 
Stejn jako u dospívajících, ani vtšina dosplých nepoci
ovala žádné problémy 
s dospíváním. Pouze jedna dotazovaná dosplá uvádí, že díky své nemoci má problém 
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navazovat kontakt s opaným pohlavím. Další ti dosplé respondentky jsou vdané  
a jedna má pítele. Dospívající nyní stálé partnery nemají, ale nepoci
ují problémy 
v navazování kontakt s opaným pohlavím. Z dospívajících tyi dotazovaní uvedli,  
že nevidí problém v založení rodiny, u dosplých má stejný názor pouze jedna respondentka. 
Zbylé tyi dosplé respondentky, by si dti velmi pály. Dv z nich jsou smíené, že dti mít 
nebudou, další dv se pomalu zaínají s touto skuteností smiovat. 
 
10. Stres, tolerance, zátžové situace, jejich zvládání 
Až na jednu dosplou respondentku, se všichni dotazovaní cítí po psychické stránce dobe. 
Problémy, které picházejí v souvislosti s nemocí, se narozdíl od dospívajících, snaží 
vtšina dosplých ešit nejdíve sama. Odbornou psychologickou pomoc  vyhledaly ti  
dotazované dosplé a jeden dospívající. Ten si již  nevzpomíná, eho konkrétn se problém 
ohledn CF týkal. 
 
11. Víra, životní hodnoty, pesvdení 
V otázce ohledn dlouhodobých cíl nastal výrazný rozpor mezi dotazovanou skupinou 
dospívajících a dosplých. Na rozdíl od dospívajících, jejichž cíle se upínají spíše ohledn 
dokonení i vystudování školy, všechny dosplé respondentky se shodly na tom,  
že v souasné dob žádné cíle nemají. Na otázku v co v život ví, byly odpovdi jak  
u dospívajících, tak u dosplých rznorodjší. Objevily se odpovdi jako víra v rodinu  
a pátelství, „v nco, co m uzdraví“, ve spravedlnost, lásku, v dobré lidi i ve vnitní sílu. 
V Boha ví jeden dotazovaný dospívající a jeden dosplý, nkteí v nic neví, jiní zase 
v njaké jiné cizí síly. 
 
12. Jiné 
Oproti dospívajícím, je již vtšina dosplých, hospitalizována na oddlení pro dosplé. 
Ti dosplé nemají na pechod z dtské kliniky na plicní kliniku dobré vzpomínky, 
tvrtá respondentka má z této zmny obavy. Až na jednu respondentku z ad dosplých  
se všichni dotazovaní shodli, že by radji docházeli k plánovaným hospitalizacím  
na dtskou kliniku. Lze íci, že si všichni dotazovaní s vtšinou zdravotník,  
které vídali i vídají opakovan, vytvoili pátelský vztah založený na dve. 
Také na rozdíl od dospívajících, kteí nikdy neešili problémy s pojiš
ovnami v souvislosti 
s jejich nemocí, tyi dotazované dosplé problémy s pojiš
ovnami mly. Problémy 
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tchto tech dosplých se týkaly umožnní aplikace ATB prostednictvím agentur domácí 
pée. 
 
10.4 Pínos nemoci nemocným CF 
 
 K zjištní pínosu nemoci nemocným, jsem použila upravený dotazník BFSC, který 
se skládá z deseti tvrzení. Tento dotazník jsem dala vyplnit pti dospívajícím respondentm a 
pti dosplým respondentkám, tudíž 20% pedstavuje jednoho respondenta. 
 Pro vtší názornost a lepší porovnání, je každé tvrzení vyjádeno grafem. 
 
10.4.1 Tvrzení 
1. Moje nemoc mi pomohla stát se silnjším, odolnjším lovkem, nco vydržím 
S tímto tvrzením spíše souhlasí 60% dosplých a zbylých 40% souhlasí. Kdežto 60% 
dospívajících odpovdlo tžko íct a po 20% mají odpovdi nesouhlasím a spíše souhlasím. 
 
Graf 1. - Moje nemoc mi pomohla stát se silnjším, odolnjším lovkem, nco vydržím 
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2. Díky své nemoci jsem zjistil (a), kdo jsou mí opravdoví kamarádi 
Zde dochází k rozporu, kdy 60% dospívajících s tímto tvrzením nesouhlasí, a naopak 
60% dosplých s tímto tvrzením souhlasí. Zbylých 40% dospívajících i dosplých 
odpovdlo tžko íct. 
 
Graf 2. - Díky své nemoci jsem zjistil (a), kdo jsou mí opravdoví kamarádi 
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3. Díky své nemoci jsem poznal (a), jak moc m mají rádi moji nejbližší 
Na toto tvrzení odpovdlo 40% dospívajících tžko íci, po 20% jsou odpovdi jako 
spíše nesouhlasím, spíše souhlasím a souhlasím. Kdežto 60% dosplých s tímto tvrzením 
spíše souhlasí a zbylých 40% souhlasí. 
 
Graf 3. - Díky své nemoci jsem poznal (a), jak moc m mají rádi moji nejbližší 
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4. Má nemoc mi pomohla k novým a dobrým kamarádm 
Zde 60% dospívajících odpovdlo tžko íct a zbylých 40% nesouhlasím.  
40% dosplých odpovdlo tžko íci a spíše souhlasím, zbylých 20% souhlasí. 
 
Graf 4. - Má nemoc mi pomohla k novým a dobrým kamarádm 
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5. Má nemoc m lépe nauila zvládat problémy 
V tomto tvrzení došlo ke shod, 60% dospívajících i dosplých s ním spíše souhlasí, 
20% dospívajících nesouhlasí a spíše nesouhlasí. U dosplých 20% odpovdlo tžko íci  
a souhlasím. 
 
Graf 5. - Má nemoc m lépe nauila zvládat problémy 
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6. Díky své nemoci jsem se nauil (a) být mnohem trplivjší 
U dospívajících, mají po 40% odpovdi tžko íci a spíše souhlasím, zbylých 20% 
spíše nesouhlasí. 60% dosplých spíše souhlasí a 20% dosplých spíše nesouhlasí a souhlasí. 
 
Graf 6. - Díky své nemoci jsem se nauil (a) být mnohem trplivjší 
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7. Má nemoc mi pomohla mít daleko víc lidí rád 
Zde pouze 40% dospívajících spíše souhlasí, po 20% mají odpovdi jako 
nesouhlasím, spíše nesouhlasím a tžko íci. Kdežto 60% dosplých spíše souhlasí a zbylých 
40% dosplých souhlasí. 
 
Graf 7. - Má nemoc mi pomohla mít daleko víc lidí rád 
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8. Díky mé nemoci te naše rodina drží víc pohromad a pomáhá si 
S tímto tvrzením nesouhlasí 60% dospívajících, dalších 20% uvedlo tžko íci  
a zbylých 20% spíše souhlasí. U dosplých 40% odpovdlo tžko íci a spíše souhlasím, 
20% souhlasí. 
 
Graf 8. - Díky mé nemoci te naše rodina drží víc pohromad a pomáhá si 
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9. Má nemoc mi pomohla zjistit, co je v život doopravdy dležité 
S tímto tvrzením 80% dosplých souhlasí a 20% spíše souhlasí. U dospívajících  
40% spíše souhlasí a 40% souhlasí, zbylých 20% s tímto tvrzením nesouhlasí. 
 
Graf 9. - Má nemoc mi pomohla zjistit, co je v život doopravdy dležité 
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10. Má nemoc m nauila být š	astným/ š	astnou a radovat se z dobrých vcí  
tak, jak v život picházejí 
Zde opt 80% dosplých souhlasí a 20% spíše souhlasí. U dospívajících panuje rozpor,  
60% s tímto tvrzením spíše souhlasí a 40% spíše nesouhlasí. 
 
Graf 10. - Má nemoc m nauila být š
astným/ š
astnou a radovat se z dobrých vcí  
tak, jak v život picházejí 
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Diskuse 
 
Cílem empirické ásti, bylo zhodnocení subjektivního vnímání kvality života  
u dospívajících a dosplých, zhodnocení negativ i pozitiv této nemoci a schopnost 
zale	ování takto nemocných dosplých lidí do spolenosti. 
Získané údaje jsou pouze informativní a aplikovatelné na tyto 2 skupiny respondent. 
 
V podkapitole, kde porovnávám názory a vnímání dospívajících a dosplých, došlo 
v mnoha oblastech ke shod s dosud zjištnými a publikovanými informacemi, ale vyskytl  
se i rozpor. 
Jak uvádjí všechny odborné publikace o CF, je to onemocnní, které nemocné 
omezuje v širokém spektru inností. Toto se mi také potvrdilo, kdy dospívající uvádli hlavní 
omezení ve sportu, ale dosplí uvedli i jiné innosti a oblasti.  
Pekvapil m absolutní rozpor mezi dospívajícími a dosplými v otázce zájmu o nové 
informace o své nemoci. Dospívající nové informace odmítají, nemají o n zájem  
a vyhýbají se jim. Na rozdíl od dosplých, kteí vítají všechny nové informace  
a vyhledávají si je sami. Zde se nabízí otázka, co z toho plyne pro zdravotníky i rodie?  
Je správným i špatným krokem nechávat dospívající v nevdomosti, co jim nemoc 
v dosplosti pinese? Je dležité, aby informace, které se k nemocným o jejich nemoci 
dostávají, byly sdlovány vhodnou, šetrnou a nejlépe osobní formou. Z toho plyne další 
otázka, zda na tuto šetrnou a osobní formu, je v dnešní uspchané dob a našem 
zdravotnickém systému, dostatek asu a proškoleného personálu? 
  V oblasti výživy a metabolismu a v oblasti vyluování není jednoznané potvrzení  
i vyvrácení njakého tvrzení z literatury. Pevažovali dospívající, kteí mají podváhu. U více 
jak poloviny dosplých byla váha v norm.  Problémy s vlasy, kží a zuby byly uvádny 
zídka, stejn tak i problémy s nechutenstvím i vyprazd	ováním. To vypovídá i o tom,  
jak tato nemoc aktuáln probíhá a jak je vnímána u každého nemocného individuáln. 
Cachová, která mapovala respondenty s podobným vkovým rozmezím (ale jako 
celek), uvádí, že obasné problémy s vyluováním mlo osm dotazovaných a to zpravidla 
v souvislosti s i.v. ATB. Toto se mi potvrdilo pouze u dvou dotazovaných, další ti uvádjí 
potíže v souvislosti se zapomenutím pankreatických enzym. 
Dle Vávrové fyzická aktivita ovliv	uje spoleenskou aktivitu a kvalitu života. Nkteí 
z dotazovaných uvedli, že se nezúastnili i stále nezúast	ují nkterých pohybových aktivit, 
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kroužk i akcí. Pesto se zapadnutím do kolektivu poci
ují problém pouze dv dosplé  
a jeden dospívající kolektiv nevyhledává. Zhoršování fyzické aktivity v závislosti na vku 
uvádí jeden dospívající a ti dosplé. 
Jakubec uvádí, že vtšina takto nemocných lidí pechází do invalidního dchodu hned  
po dokonení studia. U pti dotazovaných dospívajících toto nelze posoudit, protože stále 
studují. Sice všem pti njakým zpsobem nemoc ovlivnila a
 už docházku nebo výbr 
studia, ale dva z dospívajících mají brigádu a neiní jim zdravotní potíže. Také ti dosplé  
po ukonení studií ješt njaký as pracovaly a teprve až pozdji pešly  
do plného invalidního dchodu. V souasné dob je v plném invalidním dchodu pt 
dotazovaných dosplých, vtšinou kvli zhoršujícímu se zdravotnímu stavu. 
Cachová ve své práci uvádí siln narušenou sebekoncepci u pti dotazovaných  
a u tyech ásten narušenou. K mému pekvapení však vtšina dotazovaných,  
když hovoila - o své spokojenosti sama se sebou a psobila zocelen a sebevdom. Hlavn  
na dosplých je znát, jak je jejich nemoc posílila a obrnila. Vtšina si ví a jsou se sebou 
spokojeni. Také se všichni s touto nemocí sžili a berou ji jako souást života. Jelikož CF  
je nemoc, pi které se nemocní nedožívají vysokého vku, tak není pekvapením, že více jak 
polovina z dospívajících a vtšina dosplých uvádí obavy z budoucnosti i ze zhoršování 
stavu. 
V jakékoli tžké životní situaci hraje nezastupitelnou roli blízký lovk, který  
je jedinci oporou. V tomto pípad se všichni dospívající a tyi dotazované dosplé  
shodli, že nejvtší oporou v boji s jejich nemocí jsou jim jejich rodie i alespo	 jeden z nich. 
Pekvapilo m, že až na dv dosplé, se nikdo z dotazovaných necítí vyle	ován z kolektivu 
kvli nemoci. Všichni uvádjí, že jsou obklopeni páteli. Osamle se obas cítí ti dosplé  
a jeden dospívající. Co se týe zkušeností s negativními reakcemi v souvislosti s nemocí,  
zde nastal rozpor. Žádné negativní zkušenosti nemá nikdo z dotazovaných dospívajících, 
kdežto u dosplých se s negativními zkušenostmi vtšina setkala. Z toho by se také dalo 
vyvodit, že s pibývajícím vkem, zhoršováním zdravotního stavu i osamostat	ováním se, 
kdy zaaly pibývat další problémy a vtšina pestala být pod ochranou rodi, na nemocné 
psobí reakce širokého okolí. Tyto reakce okolí mohou souviset s velmi malou 
informovaností široké veejnosti. Na tom se shodli všichni dotazovaní. I z výzkumu Cachové 
vyplývá, že si nemocní uvdomují nízkou informovanost široké veejnosti. 
V oblasti partnerských vztah Vávrová uvádí, že ada nemocných neuzavírá s	atky  
a preferuje krátkodobjší známosti z dvodu limitované životní perspektivy.  
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I když jsem zkoumala nízký poet respondent, u dotazovaných dosplých se mi toto 
nepotvrdilo. tyi z pti dosplých respondentek nikdy nemly problém navazovat 
partnerské vztahy. Ti respondentky jsou nkolik let vdané a tvrtá má nkolikamsíní 
vztah, na kterém jí záleží. Jak uvádí Vávrová, s prodlužující se délkou života je dalším 
dležitým tématem thotenství a touha mít vlastní dti. Tuto otázku velmi prožívají  
i prožívaly tyi dotazované dosplé. Naopak vtšina dospívajících nevidí žádný problém 
v tom, založit si v budoucnu rodinu. To mže být dsledkem nezájmu o informace ohledn 
 své nemoci. 
Dle výzkumu Cachové, zvládání zátže znan závisí na možnostech mezilidských 
vztah. Z jejího výzkumu vyplývá, že dva dotazovaní zvládají zátž špatn a pt 
dotazovaných s obtížemi. Tento názor, se mi potvrdil spíše v pozitivním slova smyslu. 
Jelikož vtšina dotazovaných má dobré zázemí a mají se o koho opít, stávající problémy, 
zvládli, i když nkteí s odbornou pomocí. Pouze jedna dosplá respondentka, která má 
zárove	 špatné rodinné vztahy i zázemí, se nyní po psychické stránce cítí špatn. 
  Velkým, ale ne pekvapivým rozporem byla otázka ohledn dlouhodobých cíl. 
Zatímco vtšina dospívajících njaký dlouhodobý cíl má  a vtšinou je spojen se školou, 
z dosplých v souasné dob nemá dlouhodobý cíl nikdo. Jelikož veškeré cíle a sny 
nemocných se odvíjejí od vývoje zdravotního stavu, vtšina dosplých nechce nic plánovat. 
U dosplých jako stále nesplnný sen zstává to, stát se matkou a mít dít. Z toho lze také 
vyvodit, že dospívající, a udávají, že se se svojí nemocí sžili, si ji nepipouštjí a plánují 
budoucnost. Kdežto dosplí jsou pln informováni a bojí se, co jim blízká budoucnost 
pinese. 
Stejn jako ve výzkumu Cachové, víru v Boha uvádjí pouze dva ze všech 
dotazovaných. Další odpovdi, týkající se otázky v co v život ví, byly rznorodé. 
  Díve byli tito pacienti léeni pouze na dtských oddleních. S narstající délkou 
života takto nemocných bývají hospitalizováni i na oddleních pro dosplé. Vtšina 
z dotazovaných dosplých bývá již hospitalizována na oddlení pro dosplé. Ne všichni 
dosplí však, vnímají tento pechod pozitivn. adu let byli hospitalizováni na oddlení 
vtších dtí, kde byli zvyklí a spokojení. Vztahy se zdravotnickým personálem, hodnotila 
vtšina dotazovaných kladn. 
Stejn tak jako v otázce zkušeností s negativními reakcemi, tak v otázce negativních 
zkušeností s pojiš
ovnami, nikdo z dospívajících žádný problém nezaznamenal. Myslím si, 
že i zde je ta samá píina jako v otázce negativních zkušeností s okolím. Všichni stále žijí 
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s rodii, kteí ješt vtšinu problém eší za n. tyi dosplé již njaké problémy 
s pojiš
ovnou ohledn své nemoci zažily. 
 
 Snaha dosplých respondentek o zale	ování do spolenosti i pes vážnou nemoc,  
je patrná z vtšiny kazuistik. Nkteré se osamostatnily, vdaly se a snažily se pracovat. Také 
nkteré cestují a pravideln se scházejí s páteli. 
 
V upraveném dotazníku BFSC pro dospívající a dosplé, bylo pti dospívajícím 
respondentm a pti dosplým respondentkám pedloženo deset tvrzení. 20% pedstavuje 
jednoho respondenta.  
S prvním tvrzením „Moje nemoc mi pomohla stát se silnjším, odolnjším lovkem, 
nco vydržím“, spíše souhlasilo 60% dosplých a zbylých 40% souhlasilo. Kdežto 60% 
dospívajících odpovdlo tžko íci. Zde jsem u vtšiny dospívajících a dosplých spíše 
ekala shodnou odpov, toto tvrzení mi potvrdila jen vtšina dosplých. 
  U tvrzení „Díky své nemoci jsem zjistil (a), kdo jsou mí opravdoví kamarádi“, došlo 
opt k rozporu mezi dospívajícími a dosplými, kdy 60% dospívajících s tímto nesouhlasilo  
a naopak 60% dosplých s tímto tvrzením souhlasilo. Z toho je také možné usuzovat to,  
že s postupn zhoršujícím se stavem mže být pro nkteré nemocné nároné udržet  
si pátele. 
  Na tetí tvrzení „Díky své nemoci jsem poznal (a), jak moc m mají rádi moji 
nejbližší“, nemli dospívající vyhranný názor, 40% dosplých odpovdlo tžko íci,  
po 20% mly odpovdi nesouhlasím, spíše souhlasím a souhlasím. Zatímco 60% dosplých 
odpovdlo spíše souhlasím a zbylých 40% odpovdlo souhlasím. Zde mne pekvapil 
rozpor v samotné skupin dospívajících. 
  U dalšího tvrzení „Má nemoc mi pomohla k novým a dobrým kamarádm“,  
60% dospívajících odpovdlo tžko íci a zbylých 40% nesouhlasilo. U dosplých bylo  
po 40% u odpovdí tžko íci a spíše souhlasím, zbylých 20% souhlasilo. Tyto odpovdi m 
pekvapily, protože jsem ekala výrazný nesouhlas i pochyby s tímto tvrzením, jak  
u dospívajících tak i u dosplých. 
  U pátého tvrzení „Má nemoc m lépe nauila zvládat problémy“, se potvrdilo mé 
oekávání. Kdy, 60% dospívajících i dosplých se shodlo na odpovdi spíše souhlasím. 
Po 20% bylo u zbylých odpovdí. 
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  S dalším tvrzením, „Díky své nemoci jsem se nauil (a) být mnohem trplivjší“, 
spíše souhlasilo 40% dospívajících a 60% dosplých. Také 40% dospívajících odpovdlo 
tžko íci. Dále 20% jak dospívajících, tak dosplých, odpovdlo spíše nesouhlasím. 
Zbylých 20% dosplých souhlasilo. U dosplých se mé oekávání potvrdilo,  
kdežto u dospívajících jsem ekala vtší pevahu u souhlasných odpovdí. 
  U sedmého tvrzení, „Má nemoc mi pomohla mít daleko víc lidí rád“, nedošlo  
mezi dospívajícími k výrazné shod. S tímto tvrzením souhlasilo 40% dospívajících,  
po 20% mly odpovdi, nesouhlasím, spíše nesouhlasím a tžko íci. Kdežto  
u dosplých znovu panovala shoda, 60% z nich odpovdlo spíše souhlasím  
a 40% odpovdlo souhlasím. Stejn jako u pedchozího tvrzení, mé oekávání  
se potvrdilo pouze u dosplých. Odpovdi dospívajících se výrazn lišily. 
  S tvrzením „Díky mé nemoci te naše rodina drží víc pohromad a pomáhá  
si“, nesouhlasilo 60% dospívajících, po 20% mají odpovdi tžko íci a spíše souhlasím.  
U dosplých už tak jednoznaná odpov nebyla. Po 40%, mly odpovdi tžko íci  
a spíše souhlasím, zbylých 20% souhlasím. I když u dosplých není jednoznaná odpov, 
názory se pesto kloní spíše do pravé ásti grafu – k souhlasu s tímto tvrzením.  
Zde dochází k rozporu mezi dospívajícími a dosplými. Pekvapil m nesouhlas 
dospívajících, oekávala jsem spíše shodu s dosplými v jedné z kladných odpovdí. 
  U devátého tvrzení, „Má nemoc mi pomohla zjistit, co je v život doopravdy 
dležité“, se potvrdilo mé oekávání. Kdy pevažují kladné odpovdi – spíše souhlasím  
a souhlasím, jak mezi dospívajícími, tak mezi dosplými. 
  U posledního tvrzení, „Má nemoc m nauila být š
astným / š
astnou a radovat  
se z dobrých vcí tak, jak v život picházejí“, souhlasilo 80% dosplých a zbylých  
20% dosplých spíše souhlasilo. U dospívajících s tímto tvrzením spíše souhlasilo  
60% a 40% dospívajících spíše nesouhlasilo. Zde jsem opt oekávala shodu mezi 
dospívajícími a dosplými, ke které došlo, a názor dospívajících nebyl tak jednotný. 
Souhrnn lze íci, že výraznjší shoda panovala mezi dosplými, které se více klonily 
k odpovdím - spíše souhlasím a souhlasím. Narozdíl od dospívajících, kde ne vždy panovala 
v odpovdích shoda. 
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ZÁVR 
 
 Práce je vnována hlubšímu poznání kvality života u nemocných trpících cystickou 
fibrózou. 
Cystická fibróza je závažné, vrozené a nevyléitelné onemocnní. Velmi závažné 
patologické zmny jsou lokalizovány v dýchacích cestách, plicích a pankreatu, dále  
postihuje i ostatní ásti gastrointestinálního systému, pohlavní žlázy, kži a vzácn  
i srdce. Projevuje se opakovanými infekcemi DC, neprospíváním, vysokým obsahem solí 
v potu a u dosplých muž se mže projevovat i neplodností. CF je nejastjší smrtelnou, 
geneticky podmínnou chorobou. 
Závažné patologické zmny postihují mimo jiné i respiraní trakt. Z toho vyplývá  
i ada vyšetení, která nemocní podstupují, bu preventivn nebo pi jakémkoli zhoršení 
zdravotního stavu. Mezi charakteristické klinické píznaky patí kašel, zrychlené dýchání, 
dušnost, soudkovitý hrudník a palikovité prsty. V dsledku ulpívání hustého hlenu v DC, 
jsou nemocní náchylní na opakované chronické respiraní infekce. Také mže docházet 
k ad komplikací. Mezi léebné postupy patí toaleta dýchacích cest, léba respiraní 
infekce zahrnující prevenci a lébu ATB a protizántlivá léba. Mezi možnosti léby patí 
dlouhodobá domácí kyslíková terapie, neinvazivní ventilaní podpora i transplantace plic. 
Nadjí zstává léba CF prostednictvím genové terapie, která je stále ve fázi výzkumu. 
Dležitou souástí léby je i léebná rehabilitace, kvalitní strava a dodržování uritých zásad. 
Jsou postiženy i další systémy, se kterými se pojí nejen zažívací potíže, neprospívání, 
ale i další problémy. S pibývajícím vkem je stále astji ešeno postižení reprodukního 
ústrojí jak u muž, tak i u žen.Tato nemoc nepostihuje pouze tlesnou stránku, ale zahrnuje  
i psychosociální a sociáln právní problematiku. 
Nemocní s CF se dožívají stále vyššího vku, nejen díky úspšné lékaské péi,  
ale také díky vtšímu drazu kladenému na péi ošetovatelskou. V eské republice existuje 
nkolik CF center, ve kterých je pée o tyto nemocné komplexní a poskytovaná 
multidisciplinárním týmem.U nás i ve svt existují organizace zabývající se touto nemocí. 
Snaží se pomoci nemocným i jejich rodinám ve všech oblastech. 
Onemocnní CF stále patí mezi nevyléitelné nemoci s limitovanou délkou života. 
Avšak prognóza nemoci se v posledních desetiletích rapidn mní k lepšímu. 
V souasné dob stoupá zájem o hlubší poznání toho, jak kvalitní život mají nemocní 
s CF. Kvalita života nemocných obecn, mže být charakterizována jako vliv choroby a její 
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léby na každodenní fungování nemocného vyjádený tak, jak je poci
ován samotným 
nemocným. 
 
Empirická ást je založena na údajích od deseti nemocných s CF. Údaje byly 
získávány kvalitativními pístupy. 
Práce také zjiš
ovala, zda existuje odlišné vnímání kvality života mezi dospívajícími  
a dosplými. Velký rozdíl, se projevil v zájmu o informace týkající se CF. S tím také dále 
souvisí odlišný pohled na budoucnost a rodiovství. Dospívající odmítají informace  
o své nemoci, plánují studium, práci, budoucnost a rádi by mli dti. Naopak informované 
dosplé budoucnost neplánují, nikdo již nepracuje a smiují se  s faktem, že nebudou mít 
vlastní dti. A se dospívající informacím brání a u každého se nemoc vyvíjí individuáln,  
a tak je i vnímána, je velmi dležitá forma a rozsah, jak se další informace týkající  
se nemoci dozvdí. Informace získané nevhodným zpsobem a v nevhodné form, mohou 
vyústit ve vážné dsledky.  V oblasti získávání informací je v dnešní moderní dob i u této 
nemoci pínosem, ale zárove	 i záporem, dostupnost internetového spojení, nebo-li volný 
pístup ke všem informacím. Pozitivní pínos pro nemocné s CF má internet  hlavn 
v podob kontaktu CF nemocných mezi  sebou a v pedávání rzných informací a zkušeností 
s touto nemocí prostednictvím rzných internetových diskusí, oficiálních stránek rzných 
organizací i soukromých webových stránek takto nemocných lidí. Avšak záporem je,  
že napíklad dosud neinformovaní nemocní, se mohou dostat k nkterým informacím  
o své nemoci, které mly být sdleny spíše osobní a šetrnou formou.  
CF je nemoc, která pináší nemocným mnohá omezení. Ale vtšina dotazovaných  
se snaží tmto omezením nepodléhat a dlat maximum vcí, dokud jim to zdravotní stav jen 
trochu umož	uje. Dosplé nemocné CF omezuje, nejen ve fyzické aktivit a dalších jiných 
innostech, ale i v pracovním a rodinném život. I když díky stále kvalitnjší péi o tyto 
nemocné, i zde se posouvají hranice. Kdy, ne všechny dotazované nemocné zažádaly  
o plný invalidní dchod ihned po ukonení studií, ale snažily se zalenit  
do normálního kolobhu života. Ti respondentky se odsthovaly od rodi a jsou vdané.  
A i když se pée stále zlepšuje a tito nemocní pežívají déle, skutenost stále pracovat,  
žít bez rzných omezení a mít vlastní dít, s pibývajícím vkem a zhoršujícím se stavem 
bohužel stále zstává pouze jejich snem. 
Vtšina nemocných se shodla, že velkou oporou v boji s nemocí, jsou jim jejich rodie. 
Dobré zázemí, je pro život s tžkou a nevyléitelnou nemocí nepostradatelné. To však 
nemusí být tvoeno jen rodinnými píslušníky, ale velký podíl má i zdravotnický personál,  
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se kterým nemocní tráví velkou ást svého života. I proto jsou dležitá CF centra, kde je pée 
komplexní a je poskytována vzdlaným a chápavým personálem. S malým pochopením  
se doposud vtšina dosplých setkala u pojiš
oven. 
 
Pi zkoumání pozitiv, co nemoc nemocným pinesla, vtší shoda panovala  
u dosplých, které s vtšinou tvrzení souhlasily. U dospívajícím panoval v odpovdích 
spíše rozpor a s dosplými se shodli jen na nkterých tvrzeních.  
  Shoda panovala v odpovdi na tvrzení, zda je jejich nemoc nauila lépe zvládat 
problémy. Více jak polovina dospívajících i dosplých spíše souhlasila. Mírná shoda 
panovala v tvrzení, kdy se nemocní, díky své nemoci nauili být více trplivjší. Spíše 
souhlasila více jak polovina dosplých a u dospívajících stejný poet procent mly odpovdi 
tžko íci a spíše souhlasím. Další mírná shoda panovala mezi dospívajícími  
a dosplými v tvrzení, zda nemocným jejich nemoc pomohla mít daleko víc rád lidi.  
Ke shod také došlo v tvrzení, zda jejich nemoc pomohla zjistit nemocným,  
co je v život doopravdy dležité, kdy pevažovaly odpovdi spíše souhlasím  
a souhlasím v obou skupinách. Ke shod došlo i v posledním tvrzení, kdy nemoc nauila jak 
nkteré dospívající, tak všechny dosplé nemocné, být š
astným a radovat se z dobrých vcí. 
  Výrazný rozpor mezi tmito dvma skupinami jsem zaznamenala u tvrzení,  
kdy nemocní díky své nemoci zjistili, kdo jsou jejich opravdoví kamarádi. Více jak polovina 
dospívajících s tímto tvrzením nesouhlasila a naopak více jak polovina dosplých s tímto 
tvrzením souhlasila. Mírný rozpor jsem zaznamenala u tvrzení, kdy díky nemoci drží rodina 
nemocných více pohromad a pomáhá si. Více jak polovina dospívajících nesouhlasila  
a u dosplých mly odpovdi tžko íci a spíše souhlasím stejn procent. 
Souhrnn lze íci, že i závažná nemoc mže pinést nemocnému nco pozitivního.  
A to hlavn v mezilidských vztazích a v posílení vlastní osobnosti. Z vtšiny tvrzení,  
kdy se dosplé klonily spíše k souhlasným odpovdím, lze také vyvodit, že s pibývajícím 
vkem a zhoršujícím se stavem, jsou nemocní ke svému okolí více vnímavjší. 
 
I když žijeme v moderní dob, kdy existuje ada technických vymožeností a ada 
nevyléitelných nemocí je již vyléitelná, CF stále patí k nemocem, které zatím vyléit 
nelze. Jednou z možností, jak zlepšit kvalitu života takto nevyléiteln nemocných, mže být 
transplantace plic. A kazuistika jedné z dosplých respondentek, je dkazem toho,  
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že transplantace plic jí nejen zkvalitnila nkolik let života, ale splnila i její sny. 
A nadje, i splnní snu, je u závažn nemocných lidí jednou z nejdležitjších vcí. 
A jsou všichni dotazovaní silné osobnosti a snaží se se svojí nemocí bojovat, CF je 
nemoc, která do urité míry kvalitu života snižuje. Ale nezáleží pouze na jedinci a jeho okolí, 
ale i na celé spolenosti, jak se s tímto onemocnním vypoádá a jedince podpoí. 
 
Ve své práci jsem chtla piblížit názory, pocity a subjektivní vnímání deseti takto 
nemocných lidí nejen jejich blízkému okolí, ale i široké veejnosti. Bhem setkání s tmito 
lidmi, jsem si zaala vážit daleko více vcí a lidí kolem sebe. Tento výzkum m nesmírn 
obohatil, nejen jako lovka, ale i jako zdravotníka. 
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Bakaláská práce pojednává o subjektivním vnímání kvality života dospívajících  
a dosplých s cystickou fibrózou. Popisuje nemoc cystická fibróza, charakterizuje 
ošetovatelskou a psychologickou péi poskytovanou zdravotními sestrami, dále 
charakterizuje pojmy kvalita života, kvalita života související se zdravím a i souasné 
poznatky o kvalit života nemocných s cystickou fibrózou. Také charakterizuje sociální 
souvislosti tohoto onemocnní a informuje o sociálním zázemí, CF centrech a organizacích. 
Tžišt práce tvoí kvalitativní výzkum, který se zabývá subjektivním vnímáním kvality 
života u dospívajících a dosplých nemocných a porovnáním názor tchto dvou skupin. 
Dále pomocí krátkého dotazníku mapuji, co pozitivního nemocným jejich nemoc pinesla. 
Dalším cílem je zmapování zale	ování dosplých nemocných do spolenosti. Zkoumaný 
vzorek tvoí dospívající a dosplí nemocní s cystickou fibrózou. 
 
This bachelor thesis deals with adult and young adult cystic fibrosis patients and their 
subjective perception of quality of life. It gives thorough description of cystic fibrosis. 
Nursing and psychological treatment for cystic fibrosis are characterized. Related key terms 
and issues are also mentioned, such as quality of life and quality of life related to health.  
An overview of latest findings in the field of quality of life for cystic fibrosis patients  
is given. Social context of the disease is outlined, as well social background and the network  
of CF care centers and organizations.  
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The point of focus consists of a qualitative survey which is looking into subjective perception 
of quality of life with a sample of young adults and adult cystic fibrosis patients. Results 
form both groups are compared. A short questionnaire was also conducted in order to find 
out about possible positive aspects of the disease in patient’s lives. Another area of interest  
is the way the adult patients are integrated into society 
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Obr. 1 – Ddinost mutace CFTR genu z rodi na dti (Slané dti, 2007) 
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Obr. 2 – Postižení tlesných orgán (Co je CF?, 2007) 
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Obr. 3 – Provedení pilokarpionové iontoforézy  (Vávrová a kolektiv, 2006, s. 69) 
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Obr. 4 – Soudkovitý hrudník(Vávrová a kolektiv, 2000, s. 34) 
 
 
 
 
 
Obr. 5 – Palikovité prsty  (Vávrová a kolektiv, 2000, s. 35), (Cystická fibróza, 2007) 
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Obr. 6 – Brüggerv princip (Smolíková, 2001) 
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Píloha . 1   
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Píloha . 2 
 
Desatero nemocného CF   
 
1. 
Dodržujte rozdlení ambulantních hodin pro jednotlivé typy kolonizace (nekolonizovaní, 
Pseudomonas aeruginosa, Burkhorderia cepacia). Nevstupujte do ambulance ve dnech 
vyhrazených pro jinou skupinu. Respektujte nejaktuálnjší zaazení lékaem. 
2. 
Pi kašli a kýchání si vždy zakryjte ústa. 
3. 
Opakovan si myjte ruce, nejmén vždy pi píchodu a odchodu z ambulance je nutné umýt 
ruce v chloraminu. 
4. 
Sputum si noste z domova. Nevykašlávejte v prostorách ambulance i toalet. Je-li  
to nezbytn nutné, vykašlete do papírového kapesníku, který vyhodíte do ureného 
odpadního koše. 
5. 
Nemocniní prostedí je vždy potenciáln infekní, proto se doporuuje používat 
roušku, nejíst v nemocnici, zbyten neosahávat vybavení, hraky, atd. 
 
6. 
Pi hospitalizaci, zavádní domácí i.v. léby a vyšetování na lžkovém oddlení platí 
písné oddlování pacient. 
 
7. 
Po dobu hospitalizace neopouštjte vyhrazený pokoj. Oddlením procházejte s rouškou. 
Návštvy pacient s jinou diagnózou, rodi a kamarád jsou na pokoji povoleny. 
 
8. 
Na oddlení vykašlávejte vždy do sputovek, nikdy do WC, umyvadla nebo sprchy. 
 
9. 
Vyhýbejte se rizikovým situacím pi kontaktu s ostatními nemocnými (sdílení nádobí, 
inhalátor a jiných vcí, pobytu v malých nevtraných prostorách – nap.výtah, auto). 
 
10. 
Spolené aktivity nemocných s CF jsou nevhodné. Pi eventuálním kontaktu s jiným 
pacientem dodržujte tzv.bezpenou vzdálenost (tj.vzdálenost natažené paže). 
 
(Desatero nemocného, 2007) 
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Píloha . 3 
 
Seznam otázek, azený dle 12ti oblastí dle modelu 
Gordonové 
 
1. Vnímání zdravotního stavu, aktivity k udržení zdraví 
a) V kolika letech u Vás byla diagnostikována CF? 
b) Jak se nemoc v poátcích projevovala? 
c) Od koho a jakým zpsobem jste se o své nemoci dozvdl/a? 
d) Jaké informace jste o své nemoci postrádal/a? 
e) Zajímáte se o nové informace týkající se onemocnní CF? 
f) V jakém rozsahu chcete být informován/a? 
g) Jste lenem Klubu nemocných cystickou fibrosou? 
h) Dodržujete léebná opatení a doporuení? Pokud si je upravujete, tak pro? 
i) Jak asto býváte plánovan hospitalizován/a? 
j) Jak asto navštvujete pneumologickou poradnu? 
k) Vyhledal/a jste sám léebné zaízení za poslední rok? Pokud ano, pro? 
l) V em Vás Vaše nemoc nejvíce omezuje? 
m) Cítíte njaké zmny ve vašem zdravotním stavu za poslední rok? K horšímu/ 
lepšímu?Jaké? 
 
2. Výživa a metabolismus 
a) Jaké byly Vaše stravovací návyky v dtství? Trpl/a jste nechutenstvím? 
b) Jaké jsou Vaše stravovací návyky nyní? Máte chu
 k jídlu? 
c) Která jídla a potraviny preferujete? 
d) Máte njaké potíže pi jídle? Existují potraviny, které vám zpsobují potíže? 
e) Kolik litr tekutin vypijete za den? 
f) Jaké tekutiny preferujete? 
g) Kolik nyní vážíte a míte? 
h) Je Vaše váha stabilní za poslední rok? Pokud ne,v jakém rozmezí váha kolísá? 
i) Kouíte? Kouil/a jste nkdy? Pokud ano, jak dlouho a kolik cigaret za den? 
j) Pijete alkohol? Kolik ho vypijete a jak asto? 
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k) Berete drogy? Bral/a jste nkdy drogy? Pokud ano, pro a jaké? 
l) Pijete Nutridrink? Jak asto? Chutná Vám? 
m) Máte njaké problémy s vaším chrupem za poslední rok? 
n) Chodíte na preventivní stomatologické prohlídky? Kdy jste byl/a naposledy?? 
o) Máte njaké kožní problémy? Poci
ujete obtížnjší hojení ran? 
p) Poci
ujete problémy s vlasy i nehty? Jaké? 
q) Ml/a jste za poslední roky zvýšenou teplotu i horeku? Pokud ano, co bylo 
píinou? 
 
3. Vyluování 
a) Máte problémy s vyluováním stolice?Pokud ano, jak se projevují a kdy nastávají? 
b) Vyprazd	ujete se pravideln? 
c) Máte problémy s vyluováním moe? Pokud ano, jak se projevují a kdy nastávají? 
d) Potíte se nadmrn? Pokud ano, v jakým situacích a pi jakých innostech? 
e) Cítíte se nepíjemn? 
f) Jak nadmrn pocení ešíte? 
 
4. Aktivita, cviení 
a) Jaká byla Vaše fyzická aktivita v dtství ve srovnání s aktivitou vašich vrstevník? 
b) Úastnil/a jste se hodin tlesné výchovy? Mohl jste se úastnit njakých pohybových 
zájmových kroužk? 
c) Jaké byly Vaše zájmy v dtství? Jaké kroužky jste navštvoval/a? 
d) Cítíte, že se Vaše fyzická aktivita postupn zhoršuje? 
e) iní Vám nyní njaké aktivity potíže? Jaké a pro? 
f) Provádíte pravidelné rehabilitaní cviení? 
g) Jaké máte dosažené vzdlání? 
h) Komplikuje Vám nemoc docházku ve škole/ v práci? 
i) Máte problémy stait svým spolužákm/ spolupracovníkm? 
j) Ovlivnila Vaše nemoc výbr dalšího studia? 
k) Umož	uje Vám Váš zdravotní stav chodit na brigády/do zamstnání? 
l) Jste zamstnaný/á?Pokud ano, jste zamstnaný/á na plný i ástený úvazek? 
m) Jaké je Vaše zamstnání? 
n) inila Vám Vaše nemoc problémy se shánním práce? 
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o) Je Váš uitel/ zamstnavatel informován o vaší nemoci? Vychází Vám vstíc? 
 
5. Spánek, odpoinek 
a) Máte za poslední msíc njaké problémy s usínáním? Pokud ano, jaké? 
b) Spíte celou noc? Kolik hodin spíte? 
c) Cítíte se po probuzení odpoatý/á? 
d) Cítíte se bhem dne unavený/á, vyerpaný/á? Pokud ano, jak asto? 
e) Jak nejradji odpoíváte? 
f) Používáte njaké relaxaní techniky? 
 
6. Vnímání (citlivost), poznávání 
a) Máte njaké potíže se zrakem i sluchem za poslední msíc? 
b) Používáte njaké kompenzaní pomcky? Pokud ano, jaké? 
c) Chodíte na pravidelné preventivní oní kontroly? 
d) iní Vám rozhodování njaké potíže i naopak? 
e) Míváte pocity nejistoty? Pokud ano, v em? 
f) Myslíte,že jste dostaten informován o svém zdravotním stavu? 
g) Rozumíte všem informacím? 
 
7. Sebepojetí, sebeúcta, vnímání sebe sama 
      a)   Jste spokojený/á sám/a se sebou? S tím,co jste zatím dokázal/a? 
      b)   Jste spokojený/á i nespojený/á s vaším fyzickým vzhledem? Pokud jste 
nespokojený/á, co vám vadí? 
c) Jak vnímáte své onemocnní? 
d) Máte z neho obavy? 
e) Jak víte ve své vnitní síly? 
 
8. Plnní rolí, mezilidské vztahy 
a) Je vaše rodina úplná? 
b) Jaký máte vztah s rodii? 
c) Bydlíte s rodinou nebo samostatn? 
d) Máte sourozence? Pokud ano, jaký máte vztah? 
e) Jak rodina prožívá vaši nemoc? Je vám oporou? 
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f) Máte blízké pátele? Chodíte se s nimi bavit ven? 
g) iní vám obtíže pespat mimo domov? 
h) iní Vám obtíže opustit domov na nkolik dní? 
i) S kým nejradji trávíte volný as? 
j) Cítíte se osamlý/á? 
k) Poci
ujete potíže se zapadnutím do kolektivu v souvislosti s vaší nemocí? 
l) Jak vaše okolí vnímá vaši nemoc? 
m) Setkal/a jste se s njakou negativní zkušeností týkající se vaší nemoci? 
n) Jak soudíte informovanost veejnosti o CF? 
 
9. Sexualita, reprodukní období 
a) Kdy a jak jste byl seznámen s problematikou dospívání? 
b) Poci
ujete njaké potíže v souvislosti s dospíváním? Pokud ano, jaké? 
 
pro ženy: (c, d) 
c) V kolika letech Vám zaala menstruace? 
d) Kdy poprvé jste navštívila gynekologa a pro? 
 
e) Daí se Vám navazovat kontakty s osobami opaného pohlaví? 
f) Máte partnera/partnerku? Jak vnímá vaši nemoc? 
g) Používáte njakou antikoncepní metodu? Pokud ano, jakou? 
h) Chcete v budoucnosti založit rodinu?Pokud ne, pro? 
 
10. Stres, tolerance, zátžové situace, jejich zvládání 
a) Jak se nyní cítíte po psychické stránce? 
b) Prožíval/a jste za poslední rok njaké naptí/zátžovou situaci?  
c) Jak zvládáte zátžové situace? 
d) Kdo je Vám v tchto situacích oporou? 
e) Vyhledal/a jste nkdy odbornou psychologickou pomoc?Pokud ano, pro a kdy? 
f) Cítil jste se pak lépe? 
g) Jaký máte názor na pomoc psychologa? 
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11. Víra, životní hodnoty, pesvdení 
a) Jaké máte dlouhodobé cíle? 
b) Co je Vaším snem? 
c) V co v život víte? 
d) Jste vící?  
e) Pomáhá Vám víra ve zvládání Vaše onemocnní? 
f) Víte v úinky alternativní medicíny?  
g) Máte s ní njaké zkušenosti? Pokud ano, jaké? 
 
12. Jiné 
a) Jaký máte názor na návaznost pée z dtské kliniky na plicní kliniku? 
b) Jak vnímáte spolupráci se zdravotníky? 
c) Máte njaké negativní zkušenosti s pojiš
ovnami? 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                                     
                                    (Modifikováno dle Cachová, 2001, Mulaová, 2005,  Trachtová 2005) 
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Píloha . 4  
Dotazník BFSC pro dospívající a dosplé 
 
 
 
Milí pátelé, 
 Dostáváte do ruky krátký anonymní dotazník. Dotazník se zajímá o to, co taková složitjší 
nemoc pináší nemocným dospívajícím a nemocným dosplým. 
 
Odpovídá se zakroužkováním té íslice, která vystihuje Váš osobní názor. Každý lovk má 
jiné zkušenosti s nemocí, každý mže odpovídat trochu jinak. Nás zajímá práv Vaše osobní 
zkušenost. 
 
Pokud se spletete nebo chcete zmnit svou odpov, nevadí. Škrtnte to, co neplatí  
a zakroužkujte to, co platí. 
 
Pro vyhodnocení dotazníku potebujeme znát nkolik obecných údaj. 
Jste:                                    Vk: 15 – 16 –17 – 18 –19 – 20 – 21 – 22 – 23 – 24 – 25  
• žena                          25 – 26 – 27 – 28 –29 – 30 –31 – 32 – 33 – 34 –35 - více:… 
• muž 
 
Vaše nemoc se jmenuje: ……………………………………. 
 
Jak dlouho už trvá Vaše nemoc, jak dlouho s ní žijete? (vyberte nejvhodnjší údaj 
a dopl	te) 
…… týdn, …… msíc, …… let 
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Prosím, zakroužkujte své odpovdi: 
 
nesouhlasím spíše 
nesouhlasím 
tžko íci spíše 
souhlasím 
souhlasím 
1. Moje nemoc mi 
pomohla stát se silnjším, 
odolnjším lovkem, 
nco vydržím 
 
1 
 
2 
 
3 
 
4 
 
5 
2. Díky své nemoci jsem 
zjistil (a), kdo jsou mí 
opravdoví kamarádi 
 
1 
 
2 
 
3 
 
4 
 
5 
3. Díky své nemoci jsem 
poznal (a), jak moc m 
mají rádi moji nejbližší 
 
1 
 
2 
 
3 
 
4 
 
 
5 
4. Má nemoc mi pomohla 
k novým a dobrým 
kamarádm 
 
1 
 
2 
 
3 
 
4 
 
5 
5. Má nemoc m lépe 
nauila zvládat problémy 
 
1 
 
2 
 
3 
 
4 
 
5 
6. Díky své nemoci jsem 
se nauil (a) být mnohem 
trplivjší 
 
1 
 
2 
 
3 
 
4 
 
5 
7.Má nemoc mi pomohla 
mít daleko víc lidí rád 
 
1 
 
2 
 
3 
 
 
4 
 
5 
8. Díky mé nemoci te 
naše rodina drží víc 
pohromad a pomáhá si 
 
1 
 
2 
 
3 
 
4 
 
5 
9. Má nemoc mi pomohla 
zjistit, co je v život 
doopravdy dležité 
 
1 
 
2 
 
3 
 
4 
 
5 
10. Má nemoc m nauila 
být š	astným / š	astnou a 
radovat se z dobrých vcí 
tak, jak v život 
picházejí 
 
1 
 
2 
 
3 
 
4 
 
5 
 
Dkujeme Vám za spolupráci a prosíme: projdte si ješt jednou dotazník, jestli jste 
nezapomnl (a) nco vyplnit. 
 
 
 
(Mareš a kolektiv, 2007) 
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Píloha . 5 
 
Kazuistiky dospívajících 
 
dívka A, 15 let 
Upovídaná, otevená a sebevdomá dívka. Bhem rozhovoru nijak výrazn negestikulovala, obas  
si pohrávala s prstýnky. Známky cystické fibrózy nejsou tolik patrné, není nijak výrazn hubená, bhem 
rozhovoru neodkašlávala, nezadrhávala, má mírn palikovité prsty. Rozhovor probíhal na dvakrát, kvli 
plánovanému ORL vyšetení. 
Cystická fibróza u ní byla diagnostikována v kojeneckém vku. Od té doby je léena na klinice. Trpí plicní 
formou cystické fibrózy. V dtství byl diagnostikován diabetes mellitus na podklad cystické fibrózy, pipichuje 
si inzulín. 
Poslední hospitalizace probhla od 9.–24.10.2007. Byla pijata k plánované protipseudomonádové terapii. 
Zdravotní stav je nyní stabilizovaný. 
 
1. Vnímání zdravotního stavu, aktivity k udržení zdraví 
Již v kojeneckém vku byla u klientky diagnostikována CF. Zpoátku se CF projevovala úbytkem na váze  
a opakovaným zvracením. Se svojí nemocí žije odmalika a ani si nevzpomíná od koho získala první informace 
o své nemoci. íká, že asi od své matky a lékae. Žádné informace o své nemoci nikdy nepostrádala, spíše 
naopak. Sama nové informace nevyhledává, staí jí, co ví.lenem Klubu nemocných CF není a nikdy se o jeho 
innost nezajímala. 
Léebná opatení se snaží dodržovat. Rehabilituje každý den  a inhaluje dvakrát denn. 
K plánované hospitalizaci pichází každé 3 msíce, vtšinou na 15 dní, každé 2 msíce dochází  
do pneumologické poradny. Za poslední rok sama nevyhledala zdravotnické zaízení kvli zhoršenému 
zdravotnímu stavu. Nepoci
uje njaké výrazné zhoršení zdravotního stavu za poslední rok, spíše naopak. 
Se svojí nemocí se sžila. Jediné v em se nyní cítí velmi omezená, je pohyb a cviení. 
 
2. Výživa a metabolismus 
Na stravování v útlém dtství si nevzpomíná, ale nepamatuje si, že by kdy trpla nechutenstvím Ani nyní ne. 
Sní všechno, nijak se nepejídá, žádnou speciální dietu nedrží. Nejradji má domácí jídla. Udává,  
že v nemocnici jí více než doma. Za den vypije až 4 litry tekutin. Fresubin pije pravideln každý den, krom 
okoládové píchuti, jí moc nechutná.Nyní váží 41,5 kg a mí 156 cm. Za poslední rok váha kolísala mezi  
38 – 45 kg. Alkohol a drogy nikdy nezkoušela, kouení pouze jednou. 
Na stomatologické kontroly chodí vtšinou 1x ron. Ale nkdy i astji, zuby se jí kazí více. Žádné problémy 
s vlasy i nehty nepoci
uje. Jen si asto kouše nehty. Prý z nervozity ze školy. Problémy s hojením ran nemá. 
Opakovanými infekcemi tolik netrpí, jen ped msícem mla chipku a zvýšenou horeku nad 37°C. 
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3. Vyluování 
Vyprazd	uje se pravideln 2x denn, stolice formovaná. Pouze pi braní ATB udává opakované prjmy. 
Pravideln bere pankreatické enzymy. S vyprazd	ováním moe problémy nemá. Potí se nadmrn, obas  
jí to obtžuje. astji se sprchuje a používá deodoranty. 
 
4. Aktivita, cviení 
Nepoci
uje rozdíl mezi souasnou fyzickou aktivitou a aktivitou v dtství. Nevzpomíná si, že by nestaila svým 
vrstevníkm. Ale íká, že to je asi tím, že se nikdy nezúastnila hodin tlesné výchovy i njakých pohybových 
kroužk. Pouze chvíli chodila na aerobic, ale rychle se zadýchávala. Nyní nikam nechodí. Nejradji maluje  
a poslouchá hudbu. Mrzí ji, že nemže bhat ani plavat. Tyto innosti jí dlají potíže. Rehabilituje každý den, 
pravideln fluttruje a cvií na balón. 
Do školy šla o rok pozdji, byla prý malá. Nyní chodí do 8. tídy na základní škole. Ráda by se vyuila 
kadenicí nebo kosmetikou, ale neví, zda jí to léka dovolí. íká, že je obas tžké ve škole dohnat uivo,  
i když uitelé se jí snaží vycházet vstíc. Jsou o nemoci informováni. Nepoci
uje, že by nestaila spolužákm.  
Ráda by v budoucnu chodila na brigády a doufá, že jí to zdravotní stav dovolí. 
 
5. Spánek, odpoinek 
Vtšinou spí klidn, za poslední msíc se obas v noci budí kašlem. V noci spí kolem 7 hodin a ne vždy se cítí 
odpoatá. Bhem dne se cítí asto unavená. Žádné relaxaní techniky nepoužívá. Odpoívá pes den spánkem, 
nebo jde ven s kamarádkou. 
 
6. Vnímání (citlivost), poznávání 
Zrak i sluch má v poádku, žádné kompenzaní pomcky nepoužívá. Na preventivní oní kontrole byla  
2x v život. 
Poci
uje problémy pi rozhodování, dlá jí to potíže. Nejistotu cítí v budoucnosti. V poslední dob se zaíná bát 
smrti. 
O svém zdravotním stavu je dobe informovaná, nemá potebu dalších informací. Pokud nemu nerozumí, 
zeptá se. 
 
7. Sebepojetí, sebeúcta, vnímání sebe sama 
Sama se sebou spokojená je. Nevzpomíná si na nic, co by chtla ve svém život vrátit zpt. íká,  
že si docela ví. Co chce, toho také docílí. S fyzickým vzhledem až tak spokojená není. Myslí si, že by mohla 
ješt trochu pibrat a hlavn se zaít trochu tlesn vyvíjet. 
Svoji nemoc zaala vnímat jako souást svého života. Pouze má asté obavy ze smrti. 
 
8. Plnní rolí, mezilidské vztahy 
Žije s matkou a s jejím pítelem v byt 3+1. Zvíata nemají, ale oba dosplí doma kouí. Rodie se rozvedli ped  
7 lety. Otec prý pil a bil matku. Otec se s pacientkou snaží navázat kontakt, ale ona nemá zájem. S matiným 
pítelem vychází dobe, mají pátelský vztah. Má ti starší sourozence, kteí s nimi nebydlí. Rodina její nemoc 
prožívá, podle jejich slov nkdy až moc.  
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íká, že má kolem sebe hodn kamarádek a nikdy jí nedlalo problém zapadnout do kolektivu. Osamle  
se necítí. asto spolu chodí ven, nkdy u njaké kamarádky pespí. Jejímu okolí nemoc nikterak nevadí. 
S žádnou negativní zkušeností se zatím nesetkala. Na výlety od školy nejezdí, protože to je pro ni vtšinou 
velká fyzická zátž. Když byla menší, tak na škole v pírod byla, ale byla s ní matka. 
Co se týe informovanosti veejnosti o CF, soudí, že je velmi malá. Prý jen dokola vysvtluje, co je to za nemoc 
a už ji to unavuje. 
 
9. Sexualita, reprodukní období 
S problematikou dospívání jí seznámily její dv sestry a její spolužaky asi v 5. tíd. Výrazné problémy 
s dospíváním nepoci
uje, jen vnímá svj vývoj oproti vrstevnicím více opoždný. Podle jejích slov  
se jí nezaala vyvíjet prsa, menstruace zaala ped necelým rokem a je velmi nepravidelná. Gynekologa ješt 
nenavštívila, má obavy z první návštvy. 
íká, že nemá problém navázat kontakt s njakým klukem. S nkolika již chodila, ale nebylo to nic vážného. 
Žádnou antikoncepci zatím nevyužívá, nepotebuje ji. V budoucnu by ráda založila rodinu. 
 
10. Stres, tolerance, zátžové situace, jejich zvládání 
Po psychické stránce se nyní cítí už lépe. V posledních nkolika msících byla svdkem hádek mezi rodii kvli 
bytu a alimentm. Dost jí to vadilo, má na otce zlost. Snaží se problémy si moc nepipouštt,  
ale nkdy to nejde. Vtšinu problém eší s matkou a íká, že jí je nejvtší oporou. Myslí si, že odbornou pomoc 
nevyhledala, zdá se jí to divné. U psychologa byla jen jednou a to ped nástupem do 1. tídy. 
 
11. Víra, životní hodnoty, pesvdení 
Mezi její dlouhodobé cíle patí zlepšení prospchu ve škole a nástup na njakou školu. Jejím snem je dobe  
se vdát a mít se dobe. V Boha neví, nic jí to neíká. Ví v rodinu. Úinky alternativní medicíny nikdy 
nezkoušela, ví lékam. 
 
12. Jiné 
Na oddlení dtské kliniky je spokojená, nedokáže si pedstavit, že by v dosplosti šla na plicní kliniku.  
Se zdravotnickým personálem má dobrý vztah, ví mu. 
Na problémy s pojiš
ovnami si nevzpomíná. Nemyslí si, že by s matkou nkdy nco ešily. íká ale,  
že vše kolem její léby je velice drahé. 
 
chlapec B, 15 let 
Uzavený, málomluvný, tichý chlapec. Rozhovor trval pes 30 min. Bhem rozhovoru psobil 
roztkan, nerozpovídal se, odpovídal stroze. 
Cystická fibróza u nj byla diagnostikována ve dvou letech. Je postižen cystickou fibrózou s pankreatickou 
insuficiencí. Nyní je jeho zdravotní stav zhoršený, je osídlen Pseudomonas aeruginosa. Naposledy byl 
k plánované terapii pijat 1.11. 2007 
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1. Vnímání zdravotního stavu, aktivity k udržení zdraví 
Cystická fibróza byla diagnostikována ve dvou letech. Zpoátku se projevovala opakovanými prjmovitými 
stolicemi a neprospíváním. První informace o nemoci získal od svého otce, který si s ním sednul a vše mu 
vysvtlil. Myslí si, že je pln informovaný, žádné informace nepostrádá. O nové informace zájem nemá, 
nevyhledává je. O Klubu nemocných cystickou fibrózou slyšel, ale registrovaný není, ani o to nemá zájem. 
Léebná opatení dodržuje, pravideln inhaluje jak v nemocnici, tak i doma. Plánovan hospitalizovaný bývá 
každé 3 msíce. A do pneumologické poradny dochází vždy následující msíc po hospitalizaci.  
Za poslední rok neplánovan nevyhledal léebné zaízení. Nepoci
uje, že by se mu zdravotní stav njak výrazn 
zhoršoval.  
Nejvtší omezení cítí ve sportu. Rád by se sportu vnoval závodn, ale kvli nemoci nemže. 
 
2. Výživa a metabolismus 
V dtství jedl pravideln 5x denn, rodie ho do jídla moc nutit nemuseli. Nyní jí 8x denn, má velkou chu
 
k jídlu. Nejradji má kue a svíkovou. Žádné potraviny mu nedlají potíže, jí  vše. Za den vypije 2 litry tekutin, 
pevážn š
ávy. Fresubin obas pije, ale nechutná mu. 
Nyní váží 46 kg a mí 160 cm.Váha za poslední rok výrazn kolísá, mezi 35–46 kg. V posledních msících  
na váze spíše pibývá.Nepije alkohol, nebere drogy, kouení nezkoušel, prý by se udusil. Kouí pouze otec. 
Nepoci
uje žádné problémy s vlasy, zuby, nehty i kží. Zuby se mu nadmrn nekazí, na preventivní prohlídky 
chodí 2x ron. Horeku ml nedávno v souvislosti s chipkou. 
 
3. Vyluování 
Problémy s vyluováním stolice nemá, pokud si nezapomene vzít ped jídlem pankreatické enzymy (Kreon), 
což se mu obas stane. Vyprazd	uje se pravideln, 2x denn formovaná stolice. Problémy s vyprazd	ováním 
moe nemá.Nadmrn se nepotí. 
 
4.Aktivita, cviení 
íká, že v dtství byla jeho fyzická aktivita velmi špatná. Pi chzi hned zfialovl, nechodil ven, pouze  
ho otec poponášel. Postupn se stav zlepšoval. Hodin tlesné výchovy se zúastní, pouze nebhá dlouhé trat. 
Žádných pohybových kroužk se nikdy nezúastnil. Mezi jeho koníky patilo rybaení, zpv a hraní na flétnu. 
Nyní hraje fotbal (je v brán), žádné zdravotní potíže mu to nedlá. Myslí si, že se jeho fyzická aktivita 
zlepšuje. Doma moc nerehabilituje, pravideln cvií jen v nemocnici.  
Nyní je v 8. tíd základní školy. Do školy nastoupil o rok pozdji. Docházku ve škole mu nemoc nekomplikuje. 
Myslí si, že spolužákm staí. Po hospitalizaci vše rychle dožene. Uitelé jsou informováni, absence respektují, 
dávají mu as na douení nové látky. S žádnou negativní reakcí se nesetkal. V budoucnu by se rád stal 
zdravotnickým záchranáem. Neví ale, zda kvli nemoci bude moci obor studovat. Na žádné brigád zatím 
nebyl, ale rád by si  pozdji njakou našel. 
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5. Spánek, odpoinek 
Spí dobe, v noci se nebudí. V nemocnici spí mén, kolem 7–8 hodin. Doma spí až  11 hodin. Ráno se cítí 
odpoatý, žádnou výraznou únavu bhem dne nepoci
uje. Relaxaní techniky doposud nezkoušel, nejvíce  
si odpoine u poítae. 
 
6. Vnímání (citlivost), poznávání 
Zrak i sluch má v poádku, žádné kompenzaní pomcky nepoužívá. Nevzpomíná si, kdy byl naposledy  
na preventivní oní prohlídce. Na preventivní kontroly dochází na ORL kvli polypm, které mu byly zjištny. 
Nemyslí si, že by ml problémy se rozhodnout, žádné pocity nejistoty nemívá. 
Myslí si, že svj zdravotní stav zná. Všem informacím zatím rozuml. V pípad poteby by se zeptal. 
 
7. Sebepojetí, sebeúcta, vnímání sebe sama 
Sám se sebou spokojený je, nic co udlal by nemnil. Ví v sám sebe, že si se vším poradí. 
S fyzickým vzhledem je spokojený, nijak se nezkoumá. 
Na svoji nemoc si zvykl, nijak ji neeší, z nieho zatím obavy nemá. 
 
8. Plnní rolí, mezilidské vztahy 
Rodie se rozvedli, když mu byly dva roky. Od té doby žije s otcem a babikou v byt v panelovém dom. Mají 
i psa. S otcem i babikou má velmi dobré vztahy, mají o nho zájem a starost. Sourozence nemá, je jedináek. 
S matkou v kontaktu není, nevídají se. Nevadí mu to, už si zvykl. 
Má kolem sebe pár kamarád, se kterými chodí hrát fotbal. O nemoci vdí, nikdy o ní však neslyšeli a divili  
se, co je to za nemoc. Mají o nj zájem, když je v nemocnici. 
Na tábory i školy v pírod nejezdil kvli inhalacím a infekci. U kamarád pes noc nepespává. Na více dní 
byl jen u sestenice na Morav. 
Osamle se moc necítí, prý se vždycky pár kamarád najde. Nepoci
oval vtší problémy se zapadnutím  
do kolektivu. S žádnou negativní zkušeností ohledn nemoci se zatím nesetkal. Myslí si, že lidé o CF nejsou 
skoro vbec informováni. 
 
9. Sexualita, reprodukní období 
S problematikou dospívání byl seznámen asi v 8 letech, pevážn od kamarád. Žádné problémy s dospíváním 
nepoci
uje. Nemyslí si, že by ml problém se bavit a navazovat kontakty s dívkami. S jednou nkolik msíc 
chodil, o nemoci vdla. V budoucnu by ml rád dti, nevidí v tom problém. 
 
10.Stres, tolerance, zátžová situace, jejich zvládání 
Po psychické stránce se cítí dobe. Nikdy žádné vetší problémy i zátžové situace nezažil. Když potebuje 
s ním pomoci i poradit, jde vždy za otcem. Pomoc psychologa vyhledali pouze jednou, v souvislosti 
s dyslexií. Odborné pomoci se nebrání. Myslí si, že kdyby bylo teba, vyhledal by ji. 
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11. Víra, životní hodnoty, pesvdení 
Zatím jeho jediným cílem je, dostat se na stední školu a v budoucnu se živit jako záchraná.  
O svých snech nikdy nepemýšlel. íká, že asi žádné nemá. Neví, v co v život ví. íká ale, že neví v Boha 
ani v úinky alternativní medicíny. 
 
12. Jiné 
O návaznosti pée z dtské kliniky na plicní kliniku ješt moc nepemýšlel. Ale rád by zstal spíše na dtské 
klinice. Se zdravotníky vychází dobe, ví jim. S pojiš
ovnami nikdy žádný problém neml. 
 
chlapec C, 16 let 
Velmi tichý, nesmlý a málomluvný chlapec. Po celou dobu rozhovoru ležel klidn v posteli, obas byl 
mírn nervózní. Rozhovor trval necelou hodinu, ke konci rozhovoru pišla jeho matka. 
  Cystická fibróza u nj byla diagnostikována náhodn pi zápalu plic. Od té doby je léen  
na klinice. V rodin se cystická fibróza nevyskytla, pouze rodie i bratr jsou nosii genu. 
Poslední plánovaná hospitalizace probhla od 9. – 21.10. 2007. Zdravotní stav je nyní dobrý. 
 
1. Vnímání zdravotního stavu, aktivity k udržení zdraví 
Cystická fibróza byla diagnostikována v pti letech. Do tech let nebyl skoro vbec nemocný, až pozdji  
se zaaly objevovat objemné mastné stolice. Nepamatuje si, kdy  a od koho se o nemoci dozvdl. Odlišností  
si zaal všímat až pozdji, pi opakovaném a urputném kašli. 
Myslí si, že je o své nemoci informovaný dostaten. Nové informace ho nezajímají, sám je zjiš
oval pouze 
jednou na internetu. Ale už se po nich neshání. O innosti Klubu nemocných cystickou fibrózou nic moc neví, 
prý se s matkou nkam registrovali, ale neví kam. Nezajímá ho to. 
Snaží se inhalovat denn, ale obas zapomíná. Doma rehabilituje zídka, nemá na to as a nebaví ho to. 
K plánované protipseudomonádové terapii bývá hospitalizován 1x ron na 14 dní. Do pneumologické poradny 
dochází 1x za tvrt roku. Za poslední rok nevyhledal léebné zaízení kvli zhoršení stavu. 
Svj zdravotní stav charakterizuje jako dlouhodob stabilní, mírné zhoršení bývá pravideln v kvtnu,  
pak se stav zase ustálí. Výrazná omezení nepoci
uje - jen v bhu a pi kolektivních hrách. 
 
2. Výživa a metabolismus 
Co se týe jídla, nechutenstvím nikdy netrpl. Spíše je vybíravý a máloco mu chutná bez ohledu  
na nemoc. Nejradji má kue a ryby. Žádné jídlo mu doposud nezpsobovalo zažívací obtíže. Za den vypije 
kolem 2 litr tekutin, preferuje hlavn š
ávy, coca-colu a aje. Nutridrink pije pravideln každý den, chutná mu 
pouze okoládový. Váha výrazn nekolísá, každý rok pibere 2 kg. Nyní váží 43 kg a mí 163 cm. Alkohol 
nepije, nikdy nezkoušel drogy a ani nekouí. V rodin kouí pouze babika a bratr. 
Chrup má v poádku, dochází na pravidelné stomatologické kontroly 2x ron. Žádné kožní problémy  
i problémy s vlasy a nehty nepozoruje. Pouze si kouše nehty. Udává, že z nudy. 
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3. Vyluování 
Problémy s vyluováním stolice nemá, bere pravideln pankreatické enzymy (Kreon). Stolice  
je pravidelná, formovaná, s frekvencí 1–2 stolice za den. S moením problémy nemá. Nijak výrazn  
se nepotí. 
 
4. Aktivita, cviení 
Nikdy neml pocit, že by nestail svým vrstevníkm. Ve škole se hodin tlesné výchovy zúastní, snaží  
se odcviit vše, ale není klasifikován. Mezi jeho aktivity patí hraní floorballu ve volném ase. Jinak navštvuje 
rybáský kroužek a velmi ho baví poítae. Také lyžování i bžkování mu nedlalo vtší potíže, ale nebaví 
ho to. Jediné, co mu vadí vzhledem k nemoci, je bh. Nevnímá, že by se jeho fyzická aktivita njak zhoršovala. 
Nyní je ve 2. roníku na gymnáziu, rád by šel studovat na vysokou školu. Výbr studia nemoc neovlivnila, 
pouze místo studia. Studuje v míst bydlišt, nechtl bydlet nikde na internát. S docházkou ve škole nikdy 
vtší problémy neml. Známky má prý horší, ale nemá pocit, že by spolužákm nestail. Uitelé byli  
vždy informováni a vycházeli mu vstíc. Na žádné brigád ješt nebyl, ale pemýšlí o ní. 
 
5. Spánek, odpoinek 
Problémy se spánkem neuvádí. Spí klidn celou noc. Spí kolem 8 hodin, vtšinou se cítí odpoatý. Bhem dne 
bývá docela asto unavený a vyerpaný. Nejradji odpoívá spánkem, u internetu nebo u televize. Relaxaní 
techniky zatím nezkoušel, ale matka ho nutí do jógy, což ho zatím nezaujalo. 
 
6. Vnímání (citlivost), poznávání 
Problémy se zrakem ani sluchem nemá, žádné kompenzaní pomcky nepotebuje. 
S rozhodováním problémy nemá. íká, že má vše dopedu promyšlené. Nejistotu cítí vtšinou v souvislosti se 
školou, ale obas i s nemocí. 
Myslím si, že je dostaten informovaný. To co ví, mu podle jeho slov staí. I když íká, že nerozumí celkov  
té nemoci. 
 
7. Sebepojetí, sebeúcta, vnímání sebe sama 
Sám se sebou spokojen moc není a íká že je poád co zlepšovat a co dokazovat. V sám sebe ví,  
ale nkdy má pochybnosti. 
Svj vzhled nikdy moc neešil. Prý si na image nepotrpí. 
Se svým onemocnním se nauil žít, neeší to a z nieho konkrétního nyní obavy nemá. 
 
8. Plnní rolí, mezilidské vztahy 
Bydlí s obma rodii a  bratrem v rodinném dom. S rodii má velmi dobrý vztah, mže se na n kdykoliv 
spolehnout. Mají zájem, jsou mu oporou. Bratr je o dva roky starší. Vztah mezi nimi se prý výrazn zlepšil. 
Charakterizuje se spíše jako samotá, velký kolektiv nijak nevyhledává, drží se spíše  v ústraní. Má pár blízkých 
kamarád, se kterými chodí i ven. Osamle se cítí jen obas, ale podle jeho slov samotu spíš vyhledává. Neiní 
mu problémy pespat více dní mimo domov. 
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O jeho nemoci je informováno jen nejbližší okolí, ostatní o nemoci nevdí. S žádnou negativní zkušeností  
se nesetkal. Myslí si, že veejnost je informována minimáln. 
 
9. Sexualita, reprodukní období 
Myslí si, že o problematiku kolem dospívání se zaal zajímat až tak kolem 15ti let. Podle jeho slov informace 
picházely samy. Žádné problémy s dospíváním doposud nepoci
oval. S dívkami nemá problém navázat 
kontakt, ale nijak ho nevyhledává. Partnerku žádnou nemá. V budoucnu by rád založil rodinu, nevidí v tom 
problém. 
 
10. Stres, tolerance, zátžové situace, jejich zvládání 
Cítí se docela vyrovnan, žádné psychické problémy nemá. Žádné výrazné naptí v posledním roce neprožíval. 
Vtšinu problém eší s matkou, která je mu vždy oporou. U psychologa zatím nikdy nebyl. K psychologovi 
dochází jeho matka, která by ráda, aby ho také navštívil. Zatím o tom neuvažuje. Na pomoc psychologa nemá 
žádný vyhranný názor. 
 
11. Víra, životní hodnoty, pesvdení 
Rád by dokonil gymnázium a dostal se na vysokou školu, v budoucnu by se rád vnoval práci s poítai.  
V Boha neví. Ví však, že existuje nco, co mu pomže. Jeho matka  vyhledává pomoc alternativní 
medicíny. Na její podnt navštvují léitele více jak rok - každé 2 msíce. Myslí si, že mu to njakým zpsobem 
pomáhá. 
 
12. Jiné 
Nad tím, že v dosplosti se CF léí na plicní klinice ješt nepemýšlel. Na dtské klinice je spokojen, líbí se mu 
tam. Personálu dvuje, se spoluprácí byl vždy spokojen.  
Nemyslí si, že by v posledních letech ešili njaké problémy s pojiš
ovnou. 
 
 
dívka D, 17 let 
Usmvavá, pátelská, energická a milá dívka. Rozhovor trval déle jak 1,5 hodiny. Ke konci byl 
urychlen píchodem návštvy. Bhem rozhovoru psobila klidn, vesele, postupn se rozpovídala.  
Až na palikovité prsty není CF na první pohled nijak nápadná. 
Cystická fibróza u ní byla diagnostikována v sedmi letech. Od té doby je léena na klinice. Má 
atypickou formu CF s pankreatickou insuficiencí a s plicními projevy. Nyní je plánovan pijata na oddlení 
k protipseudomonádové terapii od 22.10. 2007. Její zdravotní stav je zlepšený. 
 
1. Vnímání zdravotního stavu, aktivity k udržení zdraví 
Cystická fibróza byla diagnostikována v sedmi letech, kdy byl proveden potní test. Prvotními píznaky byla 
špatná tolerance stravy a úbytek na váze. O své nemoci se dozvdla od matky. Prbžn je o svém zdravotním 
stavu informována od svého lékae, kterého si nemže vynachválit. Žádné informace nikdy nepostrádala, spíše 
toho chce vdt, co nejmén. Po nových informacích nepátrá. O innosti Klubu nemocných cystickou fibrózou 
ví, ale registrovaná není a ani o tom neuvažuje. 
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Léebná opatení se snaží dodržovat, každý den inhaluje 2x denn a fluttruje. Za poslední rok nemusela sama 
vyhledat zdravotnické zaízení. Plánovan hospitalizovaná bývá 1x ron a do pneumologické poradny dochází 
3x ron. Zdravotní stav je te delší dobu stabilizovaný, výrazn nekolísá. Nyní cítí zlepšení svého zdravotního 
stavu, protože zaala pibírat na váze. Obvykle se stav zhoršuje na podzim a v zim, v období chipek.  
Na doporuení lékae se v srpnu  2007 nechala okovat proti chipce. 
V souasné dob jí nemoc nejvíce omezuje v bhu a v hraní basketballu. Basketbal pestala hrát. protože  
se astji zadýchávala a pohybem ubývala na váze. 
 
2. Výživa a metabolismus 
Ve tyech letech jí nechutnalo, pestala jíst a pibývat na váze. Nyní má podle svých slov opaný problém. 
V posledních msících jí neustále a má velikou chu
 k jídlu. Nejradji má svíkovou a rajskou omáku. Neví,  
že by jí njaká jídla dlala problémy. Doma toho sní mnohem víc než v nemocnici. Za den vypije kolem  
1,5 litru tekutin. Preferuje perlivou vodu a aje. Nutridrink nepije již dva roky. Za poslední rok váhá nekolísá, 
pouze pibývá. V lednu 2007 vážila 64 kg, nyní v íjnu 2007 váží 68 kg pi 185 cm. Má z toho radost. Alkohol 
pije píležitostn o víkendech s páteli, nekouí a také nikdy nebrala drogy. 
S vlasy ani nehty potíže nepozoruje. Hodn se jí ale kazí zuby. Za poslední rok byla u zubae 10x.  
Na chipková onemocnní nijak výrazn netrpí, Pi poslední chipce v srpnu mla teplotu nad 37°C. 
 
3. Vyluování 
Problémy s vyluováním stolice nemá, i když už dlouhodob neužívá enzymy (Kreon). Stolice je pravidelná  
a formovaná. Pouze po infuzích s ATB má opakované mastné prjmovité stolice. Problémy s vyluováním 
moe nemá. Nadmrn se nepotí. 
 
4. Aktivita, cviení 
Myslí si, že co se týe fyzické aktivity, se od vrstevník nijak nelišila. Vždy se snažila aktivn dlat vše,  
aby se nevymykala. Hodin tlesné výchovy se zúastní a snaží se cviit vše. Dlouhou dobu hrála basketbal,  
ale zaal jí init potíže. íká, že se její aktivita nijak výrazn nezhoršuje. Jediné, co jí dlá velké problémy,  
je bhání. Pravideln nerehabilituje, podle svých slov to asov nestíhá. Prasknul jí mí, na kterém cviila. 
Nový už si nekoupila. 
Nyní studuje na stedním odborném uilišti. Uí se na prodavaku. Kdyby nebyla nemocná, studovala by nco 
jiného. Pvodn chtla studovat zemdlskou nebo zdravotnickou školu, ale ani jedna z tchto škol  
jí ze zdravotních dvod nebyla doporuena. Na základní škole problém s docházkou nemla, protože uitelé 
byli informováni a snažili se jí vycházet vstíc. Na uilišti si snaží hospitalizace rozplánovat dle praxe. Obas 
má pocit, že spolužákm nestaí, ale snaží se vše dohnat. Na brigádu chodí prodávat do obchodu, kde absolvuje  
i praxi v rámci školy. Vedoucí obchodu i uitelky praxe jsou o nemoci informováni. Vtší problémy nepoci
uje. 
 
5. Spánek, odpoinek 
Se spánkem problémy nemá, spí dobe. Prmrn spí kolem 7 hodin denn. Bhem dne se vtšinou cítí 
odpoatá, unavená bývá pouze pi hospitalizaci v nemocnici. Žádné speciální relaxaní techniky nepoužívá. 
Nejvíce si odpoine, když si jde zaplavat. 
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6. Vnímání (citlivost), poznávání 
Poslední ti roky nosí brýle na dálku. Pedtím žádné kompenzaní pomcky nepoužívala. Na oní kontrole byla 
naposledy ped tmi temi lety. Slyší dobe. 
Nemyslí si, že by mla problémy s rozhodováním. Ani žádné pocity nejistoty v niem nemívá. 
O svém zdravotním stavu je informována v rámci toho, co chce vdt dostaten. emu kdy nerozumla,  
tak se zeptala. 
 
7. Sebepojetí, sebeúcta, vnímání sebe sama 
Sama se sebou je spokojená. íká o sob, že je bojovnice, protože se snadno nevzdává a ví v sama sebe. 
K fyzickému vzhledu vtší výhrady nemá, s váhou je spokojena, jen by chtla být o pár centimetr menší. 
Na otázku, jak vnímá svoji nemoc, bez pemýšlení odpovdla, že jako svoji sokyni, se kterou se musí poprat. 
Snaží se žít svj život naplno a nemoc ešit co nejmén. 
Ped asem se od nkoho dozvdla, že nemocní s CF umírají díve, nyní z toho má velké obavy. 
 
8. Plnní rolí, mezilidské vztahy 
Bydlí s obma rodii a bratrem v rodinném domku. S rodii si rozumí, jsou jí oporou. Mají zájem  
a starost o její zdravotní stav, ale v niem ji neomezují. S bratrem se za poslední rok vztahy zlepšily. Více  
si s ním rozumí a mže za ním kdykoliv jít. 
Má pár hodn dobrých pátel, se kterými se chodí každý víkend bavit. O nemoci vdí, mají o ni zájem. Nemá 
problém jet nkam na výlet nebo pespat mimo domov. Inhalátor si s sebou vtšinou nebere, jen léky. Svj 
volný as tráví nejradji s kamarádkou mimo domov. 
Osamle se cítí vtšinou jen v nemocnici. Nikdy nemla problém zapadnout do kolektivu. S žádnou negativní 
reakcí se doposud nesetkala. Soudí, že informovanost veejnosti je velmi malá. 
 
9. Sexualita, reprodukní období 
Informace ohledn dospívání získala v 7. tíd od matky a kamarádek. Nikdy žádné problémy s dospíváním 
nepoci
ovala. Pouze nástup menstruace byl opoždný, v 16ti letech. Problémy s navazováním kontaktu 
s opaným pohlavím nemá. Známost mla, ale momentáln s nikým nechodí. Žádnou antikoncepci nepoužívá, 
protože zatím ji nepotebuje. V budoucnu by ráda založila rodinu, ale podle jejích slov, se bude vše odvíjet  
od jejího zdravotního stavu. 
 
10. Stres, tolerance, zátžové situace, jejich zvládání 
Nyní se po psychické stránce cítí již lépe. Tento rok jí zemel ddeek. Bylo to tžké, ale zvládla to. Když má 
njaké problémy, snaží se je ze sebe dostat. Jde se bavit ven, nebo si popovídat s kamarádkou, která jí je velkou 
oporou. U psychologa byla pouze v dtství, v souvislosti s CF, ale na konkrétní problém si nevzpomíná.  
Pomoc psycholog urit neodsuzuje, myslí si, že jsou dležití. V budoucnu by se nebránila jejich pomoc 
vyhledat. 
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11. Víra, životní hodnoty, pesvdení 
V souasnosti si nejvíce peje dokonit školu a odmaturovat. Dále si peje, aby se její nemoc nezhoršovala  
a zdravotní stav zstal stabilní. Jejím nejvtším snem je poídit si velkou motorku.  
V život ví ve spravedlnost a lásku. V Boha ví, ale pravideln do kostela nechodí. Myslí si, že jí v nemoci 
pomáhá v nco vit. Stejn tak ví v úinky alternativní medicíny, ale zatím nic z této oblasti nevyzkoušela. 
 
12. Jiné 
Pechod z dtské kliniky na plicní si nedokáže pedstavit. Radji by zstala na dtské klinice. Je zde spokojená, 
zná zdravotníky a dvuje jim. Problémy s pojiš
ovnou zatím žádné neešila. 
 
chlapec E, 17 let 
Velmi vstícný, milý a pátelský chlapec. Pi rozhovoru se velmi rychle uvolnil a rozpovídal, neustále 
byl veselý, usmíval se a vtipkoval. Byla patrná astá gestikulace rukou. Rozhovor trval 1,5 hodiny. 
Známky CF jsou zetelné. Je hodn hubený, má výrazné palikovité prsty a bhem rozhovoru opakovan 
odkašlává. 
Cystická fibróza u nj byla diagnostikována v kojeneckém vku. Poslední hospitalizace probhla  
od 16.7. - 30.7.2007. Nyní je pijat k další plánované hospitalizaci od 1.10. - 12.10. 2007. Jeho zdravotní stav  
je nyní zhoršený, je osídlen Pseudomonas aeruginosa. 
 
1. Vnímání zdravotního stavu, aktivity k udržení zdraví 
CF u nj byla diagnostikována v kojeneckém vku, bere ji jako souást svého života. Odlišnost  
od ostatních zaal vnímat až pi hrách, když ostatním nestail a asto se zadýchával. O své nemoci byl 
informovaný od rodi a ošetujícího lékae. Další informace o této nemoci ho nezajímají. íká, že toho moc 
vdt nechce, aby se nedozvdl nco špatného. Když nemu nerozumí, zeptá se svého lékae. 
O innosti Klubu CF se dozvdl teprve nedávno. Zatím registrovaný není, ale íká, že o tom bude uvažovat. 
K plánované protipseudomonádové ATB léb bývá hospitalizován každé 3 msíce. Do pneumologické 
poradny dochází vždy 1 msíc po plánované hospitalizaci. Rehabilitaní cviení dodržuje poctiv  
i doma, ale ne vždy dodržuje inhalace. íká, že inhalovat nestíhá, obas zapomene, nebaví ho to. 
íká, že jeho nemoc ho nijak výrazn neomezuje. Problémy mu dlá bh na delší tra
. Velké omezení vidí  
v tom, že nemohl jít studovat vojenskou školu, která byla jeho snem. Za poslední rok se jeho zdravotní stav 
postupn zhoršuje. Také pravideln každou zimu se cítí unavenjší a he se mu dýchá.  
Je dyslektik a  dysgrafik, žádné jiné obtíže neudává.   
 
2. Výživa a metabolismus 
Od dtství má velikou chu
 k jídlu. Nechutenstvím nikdy netrpl a v jídle se nijak neomezuje. íká, že doma 
toho sní mnohem více než v nemocnici. Porce v nemocnici se mu zdají dost malé. Pi pobytu   
si obas potraviny dokupuje. Nevzpomíná si, že by mu njaké jídlo dlalo potíže. Preferuje hlavn maso  
a omáky, sladké až tak nevyhledává. Pitný režim dodržuje, vypije 3-4 litry tekutin za den. Nejradši má slazené 
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nápoje. Udává, že po dobu hospitalizace pije mén. Fresubin se snaží pít denn, nejradji má okoládový.  
Jiné druhy mu nechutnají. 
Jeho váha kolísá, za poslední rok se pohybuje v rozmezí od 47 kg do 52 kg. Nyní, pi výšce 173cm,váží 49,5kg.  
Drogy nikdy nebral, ani ho to neláká. Cigarety nekouí. Nkolikrát to zkusil, ale kouení vyvolávalo dráždivý 
kašel. Alkohol pije píležitostn, obas zajde na pivo. Zuby má zdravé. Chodí na pravidelné stomatologické 
kontroly 2x ron. Potíže s vlasy, nehty a hojením poranní neudává. Je afebrilní. 
 
3.Vyluování 
Obtíže s vyluováním moe ani stolice neudává. Stolice je pravidelná, 2-3x denn, formovaná,  
bez pímsí. Pouze, když si zapomene vzít enzymy (Kreon), mívá prjem celý den. íká, že obas zapomínal, 
ale te už je pouen. S vyprazd	ováním moe problémy neudává. Poci
uje, že se potí více, než by ml.  
Ale problémy s tím nemá. Nadmrné pocení nijak neeší, jen se více sprchuje. 
 
4. Aktivita, cviení 
Od dtství je velmi aktivní, plný energie. íká, že ví, co si vzhledem ke své nemoci mže dovolit. Myslí si,  
že svým vrstevníkm vždy stail. Z hodin tlesné výchovy je od základní školy omluven. Ve svém volném ase 
navštvoval zájmový kroužek, kde hráli vybíjenou a basketbal. Pi he vtšinou potíže nepoci
oval. íká,  
že fyzická aktivita se oproti dtství spíše zhoršuje. Ale stále s kamarády a bratrem pravideln hraje paintball  
a airsoft. 
S docházkou na základní škole ml potíže ve 3. tíd. Byl asto hospitalizovaný a musel tuto tídu opakovat. 
Pozdji už spolužákm stail a problémy s docházkou již neml. Nyní je ve 2. roníku odborného uilišt, uí 
se kuchaem. Problémy s docházkou nemá, spolužáci i uitelé mu pomáhají. Stídá se mu týden školy a týden 
praxe. Na praxi jsou kuchaky a mistrová informovány, jeho nemoc respektují. Udává, že pi praxi mívá 
záchvaty kašle 2–3x denn. Do kuchyn, kde mají praxi, chodí i o víkendech na brigádu. Brigádu hodnotí lépe 
než praxi. íká, že na brigád pracuje více samostatn a nikdo ho tolik nehoní do práce. Na brigád pracuje  
8 hodin denn, výrazné obtíže nepoci
uje. Jeho zamstnavatel o nemoci ví. CF velmi ovlivnila výbr stení 
školy. Jeho snem byla vojenská škola, kam se kvli fyzické náronosti ani nezkoušel dostat. Dále ml zájem  
o povolání autoelektrikáe, kam ho kvli diagnóze nevzali. Mrzelo ho to, ale práce kuchae ho zatím baví. 
 
5. Spánek, odpoinek 
S usínáním problémy nemá, ale kvli kašli se v noci obas budí. Pes týden spí málo, protože dojíždí  
do školy. V týdnu spí v noci prmrn 6 hodin, nebývá odpoatý. Bhem dne se cítí nevyspale a unaven. 
Nejradji odpoívá v posteli, u televize, nebo u poítae. 
 
6. Vnímání (citlivost), poznávání 
Problémy se zrakem a sluchem neudává. Žádné kompenzaní pomcky nepoužívá. Nevzpomíná si, že by byl 
nkdy na oní prohlídce.  
íká, že se obas nedokáže rozhodnout. Pocity nejistoty mívá málokdy. 
íká, že informace o zdravotním stavu, které chce vdt, tak ví a víc se o to nezajímá. Když nemu nerozuml, 
léka mu vše vysvtlil. 
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7. Sebepojetí, sebeúcta, vnímání sebe sama 
Sám se sebou spokojený moc není. íká, že hodn vcí odbývá a nemá pevnou vli. Vše odkládá na pozdji. 
To by chtl do budoucna zlepšit. Ví v sám sebe. 
Výrazné výhrady ke své fyzickému vzhledu nemá. íká, že by mohl mít o pár kilo víc. 
Onemocnní vnímá jako souást svého života. Období beznadje má za sebou. 
Velké obavy má z pípadné transplantace plic. Bojí se samotné operace a také toho, že by jeho tlo nemuselo 
nové plíce pijmout. 
 
8. Plnní rolí, mezilidské vztahy 
Je ze tí dtí. Má mladší sestru a staršího bratra. Všichni bydlí s rodii v rodinném dom na vesnici. Rodina bere 
jeho nemoc jako souást jejich života. Po dobu hospitalizací ho moc nenavštvují, ale denn mu volají. Nejblíže 
má k bratrovi, který je o dva roky starší. Mají i spolené aktivity a koníky. 
íká, že má kolem sebe hodn kamarád. Má svoji partu, se kterou tráví skoro veškerý svj volný as. Obas 
všichni jezdí ke kamarádovi na chatu na celý víkend. Pespat mimo domov mu problémy nedlá. Nikdy  
se necítil osamle. Pár krátkodobých vztah ml. Svoji nemoc nikdy se svými spolužáky ani kamarády 
nerozebíral. íká jim, že má nemocné plíce. Kamarádi se ho na nemoc nikdy nevyptávali. Mají zájem o jeho 
aktuální zdravotní stav. Myslí si, že lidé o CF nemají bu skoro žádné informace, nebo velmi zkreslené. 
S negativními reakcemi okolí se zatím nikdy nesetkal. 
 
9. Sexualita, reprodukní období 
Informace o dospívání má hlavn ze školy a od bratra. S rodii tuto otázku nikdy neešil. Myslí si, že období 
boulivé puberty, ml asi v 11ti letech. Projevovala se hlavn pi hospitalizacích. íká, že byl hodn drzý  
a vzpupný. Žádné problémy s dospíváním nepoci
uje.  S navazováním kontakt s dívkami nikdy problémy 
neml. Stálou partnerku momentáln nemá, ani ji zatím nehledá. V budoucnosti by vlastní rodinu rád ml. 
Ideální vk pro založení rodiny je pro nj mezi 27 -28. rokem. 
 
10. Stres, zátžové situace 
Nyní se po psychické stránce cítí dobe a vyrovnan. íká, že kritické období v souvislosti s nemocí prožíval 
v 11ti letech. Ml pocity beznadje, zaalo mu být všechno jedno. Nedodržoval lébu, považoval  
to za zbytené. V tomto období mu pomohli zdravotníci, rodie a hlavn jeho teta. 
Nyní zátžové situace prožívá zídka a lehce. S problémy by šel za svojí tetou. 
Psychologickou pomoc neodsuzuje a ví, že nkomu mže pomoci. On sám ji zatím nevyužil. Pouze v dtském 
vku navštívil psychologa v souvislosti s dysleksií a dysgrafií. 
 
11. Víra, životní hodnoty, pesvdení 
Rád by dokonil odborné uilišt a dodlal si maturitu. Rád by studoval i vysokou školu. Zatím ale neví,  
jaký obor. Jeho snem je mít vlastní restauraci a co nejdíve se osamostatnit. 
V život ví v rodinu a v pevné pátelství. Vící není. Myslí si, že náboženství mže zdravým i nemocným 
lidem dát nadji. O alternativní medicín se doposud nijak neinformoval, ví lékam. 
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12. Jiné 
O návaznosti pée z dtské kliniky na plicní kliniku zatím neuvažoval. Na dtské klinice je spokojený a zvyklý. 
Prostedí by chtl mnit, co nejdéle. Se zdravotníky má pozitivní zkušenosti, dvuje jim.  
Nevzpomíná si, že by s rodii nkdy ešili njaký problém s pojiš
ovnou. 
 
 
 
 
